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VOORWOORD 
Het schrijven van dít proefschrift is voor mij van meet af aan een inspirerende 
bezigheid geweest. Dit heeft veel te maken met de mensen die mij daarbij terzijde 
hebben gestaan. 
Mijn dank gaat in de eerste plaats uit naar de partners, de patiënten en de huis-
artsen die aan het onderzoek hebben meegewerkt. Door de persoonlijke gesprek-
ken met hen werd ik steeds meer gemotiveerd om uit te zoeken hoe het eigenlijk 
met partners gesteld is en wat wij als huisartsen voor hen kunnen betekenen. 
Het onderzoeksproject ben ik samen met Anton Smits gestart en ik heb goede 
herinneringen aan de beginfase waarin wij de interviews beluisterden en er vaak 
door geraakt werden; wij zaten op het zelfde spoor. In de latere informele gesprek-
ken als kamergenoot stimuleerde hij vaak mijn zelfvertrouwen door te laten merken 
dat wat ik aan inzichten kreeg in het dagelijks leven herkenbaar en relevant was. 
Mijn beide promotores Henk van der Velden en Fred Wester wil ik bedanken voor 
de constructieve en stimulerende manier waarop zij mijn begeleiding vorm hebben 
gegeven. Dankzij hen is het proefschrift geen slepende zaak geworden, maar heb 
ik het binnen de gestelde tijd kunnen afronden. Fred ben ik daarbij nog speciale 
dank verschuldigd, omdat hij mij heeft ingewijd in de methodologie van het 
kwalitatieve onderzoek. Zonder hem had ik het niet aangedurfd om deze toch vrij 
nieuwe aanpak in de huisartsgeneeskunde als basis van mijn studie te kiezen. Ik 
heb zeer gewaardeerd dat hij mij bij het hanteren van deze werkwijze steeds 
aanmoedigde om creatief te blijven en te vertrouwen op mijn eigen inzichten. 
Ik wil Myra Vernooij-Dassen bedanken voor de toewijding waarmee zij deelnam 
aan de werkgroep waarin de vele teksten die ik produceerde werden besproken en 
voor het enthousiasme dat zij daarbij uitstraalde voor het onderwerp en de beteke-
nis hiervan voor de beroepsopleiding. 
Naast deze inhoudelijke ondersteuning zijn er ook mensen geweest die voor mij op 
andere wijze belangrijk waren. Het hoofd van de vakgroep Chris van Weel wil ik 
bedanken voor het feit dat ik mij nooit zorgen heb hoeven maken over de nood-
zakelijke financiële en praktische middelen; mijn werkomstandigheden kon ik 
zonder meer comfortabel noemen. Dat geldt ook voor de ondersteuning die ik 
kreeg van de statistische afdeling onder leiding van Henk van den Hoogen. Hans 
Bor blonk uit door geduld en behulpzaamheid bij het beantwoorden van de vele 
vragen die ik tegenkwam bij het omgaan met de computer en de analyse van de 
vragenlijsten. Bij deze analyse hebben ook Esther Essink en Annette Haenen voor 
mij belangrijk werk verricht in het kader van hun keuze-Co-assistentschap. Vincent 
Peters van de vakgroep Methoden heeft mij uitstekend geholpen bij het omgaan 
met het computerprogramma KWALTTAN. 
Een werkelijk monnikkenkarwei was het uittypen van de interviews. Daar hebben 
meerdere mensen bij geholpen: Anneke Meijer, Rita van Loon, Els Kersten en 
medewerkers van het bureau Infobever. In de eindfase heeft Anneke kans gezien 
mij, tussen de bedrijven door, te helpen bij het op tafel leggen van een verzorgd 
manuscript. 
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Andere collega's van de vakgroep hebben mij gesteund door hun hartelijkheid en 
belangstelling. Sandra van Dülmen wil ik in dit verband uitdrukkelijk noemen; het 
was fijn om een maatje op de vakgroep te hebben. Ria Wijdeven en Vie Tielens 
wil ik hier bedanken voor hun commentaar op delen van de tekst, waardoor ik 
weer opnieuw aan het denken werd gezet. Dit geldt ook voor Joske van Huyge-
voort en Betty van Vorselen die vanuit hun eigen ervaringen met ziekte en/of 
hulpverlening op de tekst hebben gereageerd. 
Een onmisbare bijdrage heeft in de laatste fase mijn oom Wim Gordijn geleverd 
door zijn warme aanmoedigingen en zijn uiterst zorgvuldige taaicorrecties bij de 
tekst. Zijn stijlaanwijzingen hebben de tekst belangrijk verbeterd. John Deviti wil 
ik bedanken voor zijn aandeel in de Engelse samenvatting. 
En tenslotte nog enkele woorden voor het 'thuisfront'. Martin heeft er vooral aan 
bijgedragen dat het proefschrift een produkt van mijzelf is geworden, waarin mijn 
'eigenheid' herkenbaar is. Bets zorgde voor een perfecte doorgang van ons 
huishouden en ontlastte mij daarmee enorm. Mijn moeder heeft mij altijd onder-
steund in het realiseren van de vele plannen die ik mijn leven gehad heb. 
1 PROBLEEMSTELLING 
Achtergronden van het onderzoek; vraagstelling en doelstelling 
INLEIDING 
Op een 'terugkomdag' voor artsassistenten in opleiding tot huisarts merkte de 
groepsbegeleider (een ervaren huisarts) het volgende op: 
"Het lijkt mij heel ingrijpend als je man of vrouw kanker heeft. Ik moet eerlijk 
zeggen dat ik er meestal geen idee van heb wat zich thuis allemaal afspeelt. 
Misschien moet ik daar als huisarts wel iets mee, maar ik kom daar niet aan toe. 
Ik zou ook niet goed weten hoe ik dat vorm zou moeten geven." 
Deze uitspraak bevat in feite de kern van het onderzoeksthema van dit proefschrift. 
Dat een ernstige ziekte zoals kanker, en andere levensbedreigende of invaliderende 
ziekten, ook voor de mensen met wie de patiënt samenleeft een ingrijpende gebeur-
tenis is, kunnen we ons gemakkelijk voorstellen. De problematiek van de partner 
en andere gezinsleden blijft echter nogal eens verborgen 'achter de huisdeur1. 
Verschillende auteurs die als hulpverlener of als onderzoeker te maken hebben met 
ziekten zoals kanker, reuma, hartinfarct, multipele sclerose, wijzen erop dat de 
problematiek van gezinsleden onderschat wordt en meer aandacht zou moeten 
krijgen. Daarbij gaat het zowel om een pleidooi voor meer onderzoek naar deze 
problematiek als om meer aandacht van de hulpverlening voor de directe omgeving 
van de patiënt (Couzijn e.a. 1986, Corbin en Strauss 1988, Foumet en Schaubhut 
1986, Northouse 1984, Power e.a. 1988). De huisarts, die van de professionele 
hulpverleners het dichtst bij het gezinsnetwerk staat, kan in een gezin met een 
chronisch zieke een belangrijke taak vervullen (Bergsma 1987, Smits en Huygen 
1986). Ook de Landelijke Huisartsen Vereniging ziet het als een taak van de 
huisarts om in geval van chronische ziekten 'aandacht te besteden aan de invloed 
van de ziekte op andere gezinsleden' (uit: LHV Basistakenpakket van de huisarts, 
Springer 1983). 
Op het huisartseninstituut in Nijmegen werd de behoefte gevoeld om de taak van 
de huisarts bij chronisch zieken nader te omschrijven en een meer concrete 
invulling te geven. 
Dit proefschrift heeft tot doel inzicht te geven in de problematiek van partners van 
patiënten met een ernstige levensbedreigende dan wel invaliderende ziekte en in de 
mogelijkheden voor de huisarts om daarbij hulp te bieden. 
In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de relevantie van dit onderzoek voor de 
huisartsgeneeskunde in het algemeen en op de persoonlijke motivatie van mijzelf 
als onderzoeker, docent en huisarts. 
Na de bespreking van de voorlopige onderzoeksvraag zal gemotiveerd worden 
waarom gekozen werd voor een kwalitatief onderzoek. De literatuur wordt bespro-
ken, voor zover zij van invloed is geweest op de onderzoeksvraag. Tenslotte zal 
de definitieve doelstelling van het project worden geformuleerd. 
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1.1 RELEVANTIE VOOR DE HUISARTSGENEESKUNDE 
Huisartsen hebben niet alleen te maken met individuele patiënten, maar dikwijls 
ook met de andere gezinsleden. Binnen de huisartsgeneeskunde is belangstelling 
gegroeid voor handelen van de huisarts dat uitstijgt boven het 'reageren op een 
individuele patiënt' naar een denken vanuit een gezinsgeneeskundig perspectief 
(Huygen 1978, Smits en Huygen 1986, Medalie 1978, Crouch en Roberts 1987, 
Crebolder en Dubois 1989). De wisselwerking tussen zieken enerzijds en de direct 
betrokkenen (de primaire sociale omgeving) anderzijds is sedert 1970 onderwerp 
van studie geweest binnen de vakgroep Huisartsgeneeskunde van de Universiteit 
van Nijmegen (Huygen 1970, Huygen 1978, Huygen e.a. 1983, Smits 1978, Van 
Eijk 1979, Huygen en Smits 1983, Van Eijk 1985 a en b). Ook binnen de huis-
artsenopleiding zijn vanuit de gedragswetenschappen denkbeelden uit de communi-
catie- en systeemtheorie in de dagelijkse praktijk van de hulpverlening door de 
huisarts toegepast. Deze denkbeelden bleken bijzonder nuttig om te begrijpen hoe 
interactiepatronen in het gezin waarin de patiënt leeft, kunnen verlopen en hoe een 
huisarts hierop in kan spelen als dat nodig is (Smits en Huygen 1986). 
Deze belangstelling voor ziekte en de gezinsinteracties komt enerzijds voort uit 
zorg voor de patiënt zelf en anderzijds uit zorg voor de partner en overige 
gezinsleden. We zullen beide aspecten nader bekijken. 
De invloed van het gezin op de patiënt 
Een patiënt maakt deel uit van een sociale context. In de huisartsgeneeskunde 
wordt vaak onderscheid gemaakt tussen een 'interne kringloop' (de manier waarop 
patiënt met zijn klachten omgaat en deze beleeft) en een 'externe kringloop' (de 
invloed van omgevingsfactoren op de manier waarop de patiënt met klachten 
omgaat) (Grol 1983). Het denken in termen van sociale relaties en gezinssystemen 
(de externe kringloop) geeft een extra dimensie aan het denken en handelen van de 
huisarts. De veronderstelling daarbij is dat in een gezin vaak omgangsstructuren 
kunnen bestaan die in meer of mindere mate kunnen worden opgevat als gezond-
heid - dan wel ziekte - bevorderend (Smits en Huygen 1986, Voorn 1986). Dit 
geldt niet alleen bij psychosociale problemen, maar ook bij lichamelijke klachten. 
Met andere woorden: het is belangrijk dat de huisarts aandacht besteedt aan de 
manier waarop in het gezin met gezondheid en ziekte wordt omgegaan en dat hij 
of zij dit betrekt bij diagnostiek en therapie. 
Verschillende auteurs wijzen erop dat met name bij chronische ziekten valt waar 
te nemen dat de aanpassing van de patiënt aan de veranderde situatie mede 
bepaald wordt door de reacties van de omgeving (Rolland 1987, Bergsma 1987, 
Winnubst e.a. 1987). 
In sommige gezinnen handelt men bijvoorbeeld erg 'beschermend' waardoor de terug-
keer van patiënt tot een zo zelfstandig mogelijk leven ongunstig wordt beïnvloed 
(Bergsma 1987). Ook de psychologische aanpassing van de patiënt kan worden beïn-
vloed door de aard van de sociale relaties. Uit verschillende onderzoeken komt naar 
voren dat psychologische aanpassing van de patiënt, bijvoorbeeld tot uitdrukking 
komend in depressieve klachten, mede bepaald wordt door de kwaliteit van de sociale 
relaties (Fitzpatrick e.a. 1988, Ros e.a. 1992) en met name de huwelijksrelatie (Waltz 
1986, Waltz e.a. 1988, Thompson e.a. 1989, Manne en Zautra 1989). Uit het 
onderzoek van Van Eijk (1985b) is gebleken dat gezinskenmerken (flexibiliteit, 
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relatìestrijd, conflictvermijding) invloed hebben op het consultatiegedrag van patiënten 
na een acute ernstige ziekte. Uit dit onderzoek komt naar voren dat in gezinnen met 
meer 'relatiestrijd' de patiënt frequenter klachten presenteerde aan de huisarts. 
Aandacht voor de interacties binnen het gezin en het stimuleren van 'gezonde' 
gezinsstructuren zouden de aanpassing van de patiënt en het hele gezin aan de ziekte 
beter kunnen doen verlopen (Smits en Huygen 1986, Rolland 1987). 
Een ander aspect is de mogelijke invloed die niet-somatische gezinsfactoren zouden 
kunnen hebben op het ziektebeloop van de chronische ziekte zelf. 
In 1959 verrichtte Querido een onderzoek naar de invloed van sociale en psychi-
sche spanningen van patiënten op de genezingskans van de patiënt. Hij conclu-
deert: 'Het vormen van een oordeel over de sociale en psychische spanningen bij 
een patiënt zou routine moeten zijn bij een behandeling van een patiënt die met een 
lichamelijk lijden wordt opgenomen'. Het betrekken van de sociale context van de 
patiënt met het oog op de genezingskans van de patiënt wordt door Querido als een 
wezenlijk aspect van integrale geneeskunde gezien. 
In de jaren tachtig werden verschillende onderzoeken gedaan naar de invloed van 
sociale relaties op het ziektebeloop. Er zijn enkele publikaties voorhanden die er 
op wijzen dat 'social support' een gunstig effect heeft op het ziektebeloop (Edel-
stein en Linn 1985, De Vries 1986, Spiegel e.a. 1989). De regulering van de 
suikerspiegel bij Diabetes Mellitus patiënten zou bijvoorbeeld beter verlopen bij 
gunstige gezinsomstandigheden (Edelstein en Linn 1985). Bij pijn is het bekend, 
dat de interacties met de omgeving, en met name met de partner, een grote rol 
kunnen spelen bij de beleving en de behandeling van pijnklachten (Block en Boyer 
1984, Roy 1982). Er zijn enkele onderzoeken bekend waaruit zou blijken dat 
'social support' een positief effect heeft op de levensverwachting van kankerpatiën-
ten (De Vries 1986, Spiegel e.a. 1989). De betekenis van de invloed van psycho-
sociale factoren op het beloop van een ziekte zoals kanker is echter omstreden 
(Bleiker en Van der Ploeg 1990). 
Ofschoon dit onderzoeksterrein nog onvoldoende verkend is en de resultaten zeker 
niet steeds in dezelfde richting wijzen, zijn er toch aanwijzingen dat aandacht voor 
de sociale context van de patiënt van betekenis kan zijn voor het ziektebeloop. Het 
gaat dus niet alleen om het verbeteren van de kwaliteit van leven van de patiënt, 
wat op zichzelf belangrijk genoeg zou zijn, maar ook om een mogelijk 'genezing 
bevorderend' effect dat van 'gezonde' sociale relaties kan uit gaan. 
De invloed van de ziekte op het gezin 
Naast deze zorg voor de patiënt zelf is er ook reden om zorg te hebben voor het 
welbevinden van diegenen waarmee de patiënt samenleeft. In verschillende 
artikelen wordt aandacht gevraagd voor de gevolgen van een chronische ziekte 
voor de gezondheid van de partner en andere betrokken familieleden. Er wordt 
met name melding gemaakt van het veelvuldig optreden van stressreacties, zoals 
angst en gespannenheid en van depressieve klachten bij de familieleden (Barusch 
1988, Klein e.a. 1967, Lewis 1986, Northouse 1984, Oberst en James 1985, 
Stuifbergen 1987). Of dit tot gevolg heeft dat de omgeving ook een grotere 
ontvankelijkheid heeft voor ziekte is op basis van onderzoek niet vastgesteld, maar 
wordt soms wel verondersteld (Dhooper 1983, Corbin en Strauss 1985). 
Door het Nijmeegs Universitair Huisartsen Instituut werd een retrospectief 
onderzoek gedaan naar de invloed van een 'ernstige' ziekte op de aan de huisarts 
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gepresenteerde morbiditeit van de partner (Huygen е. a 1992). Uit dit onderzoek 
blijkt dat partners over een periode van drie jaar niet meer of andere klachten 
presenteerden aan de huisarts dan in de periode vóór de ziekte. De auteurs 
veronderstelden dat deze negatieve bevinding, die zij niet hadden verwacht, 
mogelijk verband zou kunnen houden met het feit dat partners voor hun eigen 
klachten niet zo gauw de huisarts raadplegen. Meer in het algemeen wordt ook 
door andere auteurs verondersteld dat partners van chronisch zieken voor zichzelf 
niet zo gemakkelijk om hulp vragen (Corbin en Strauss 1988, Van den Bos 1989). 
Bovenstaande doet vermoeden dat de problematiek van partners voor hulpverleners 
verborgen blijft. In dat geval is het uit preventieve overwegingen van belang dat 
hulpverleners, met name de huisarts, zelf oog hebben voor het welbevinden van de 
directe omgeving van de patiënt. Dit kan bijvoorbeeld door 'signalen' van gezins-
leden reeds in een vroeg stadium op te vangen. Anderzijds zou de huisarts kunnen 
anticiperen op aanwezige gezinsproblematiek door een adequate begeleiding van 
het 'gehele' gezin. 
Op grond van het voorafgaande zou ik dan ook de conclusie willen trekken dat 
aandacht van de huisarts voor de directe omgeving van patiënt om twee redenen 
van belang is. In de eerste plaats vanuit de zorg voor de patiënt zelf en voorts 
voor het welbevinden van de directe omgeving. 
1.2 PERSOONLIJKE MOTIVATIE 
Voorafgaand aan het beschreven onderzoeksproject heb ik enige jaren gewerkt aan 
de ontwikkeling van een onderwijsprogramma voor de huisartsenopleiding. Het 
betrof de zorg van de huisarts voor de patiënt met kanker (Kuyper en Schade 
1988). Een onderdeel van dit programma had betrekking op de taak van de 
huisarts ten aanzien van de gezinsleden van de kankerpatiënt. Het bleek moeilijk 
om onderwijsmateriaal voor dit programma-onderdeel te vinden en samen te 
stellen. 
Ik vroeg mij af hoe ik het zelf deed in mijn werk als huisarts. Besteedde ik 
aandacht aan de partner en andere gezinsleden? Ik realiseerde mij dat ik heel 
weinig wist van hetgeen een ernstige chronische ziekte, zoals bijvoorbeeld kanker, 
bij de partner teweegbracht. Ik stelde, enigszins beschaamd, vast dat ik vrijwel 
nooit een direct gesprek met de partner had over zijn of haar problemen met 
betrekking tot de ziekte. Gesprekken met de partner, voor zover die plaats vonden, 
gingen vrijwel altijd over de patiënt. Alleen in de eindfase, als er sprake was van 
intensieve thuiszorg, kregen partner en andere gezinsleden meer aandacht. 
Ik herinnerde mij een ervaring met een patiënt die bij mij op het spreekuur kwam 
en die een half jaar tevoren een operatie had ondergaan in verband met long-
kanker. Tijdens ons gesprek barstte hij in huilen uit: hij bleek nog midden in de 
verwerking te zitten van het feit dat hij kanker had. Het probleem waarover hij 
met mij wUde praten was dat hij zo vaak moest huilen en dat hij daar vanaf wilde. 
De 'anderen' (zijn vrouw en kinderen) raakten van streek als hij moest huilen en 
hadden hem naar de dokter gestuurd voor hulp. Ik kreeg het gevoel dat patiënt 
eigenlijk heel 'gezond' reageerde, maar dat men er thuis slecht raad mee wist. In 
deze concrete situatie werd het zeer duidelijk dat het gehele gezin met kanker te 
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kampen had en dat ik de thuissituatie er bij moest betrekken als ik de patiënt wilde 
helpen. Helaas was niet zo duidelijk hoe dat dan zou moeten worden aangepakt, 
aangezien er geen contact met de partner was opgebouwd. 
Mijn belangstelling voor het onderwerp van onderzoek is dus ontstaan door mijn 
werk als huisarts en door mijn ervaring in het onderwijs. Ik had de indruk dat er 
sprake was van een verwaarloosd gebied. Alle aandacht is in het algemeen zo 
gericht op de patiënt met de ernstige ziekte zelf dat de omgeving als het ware 
vergeten wordt. De vraag was nu met welke problemen partners van chronisch 
zieken te kampen hebben en hoe zij met de situatie omgaan. Voorts wilde ik van 
partners en huisartsen leren hoe ik als huisarts in zo'n situatie moest handelen. 
De inzichten die ik door dit onderzoek heb opgedaan, hebben doorgewerkt in mijn 
eigen handelwijze als huisarts. In het laatste hoofdstuk van dit proefschrift zal ik 
aandacht besteden aan de veranderingen die in mijn werk als huisarts als gevolg 
van dit onderzoek hebben plaatsgevonden. 
1.3 DE VOORLOPIGE ONDERZOEKSVRAAG 
In het voorgaande werd gesproken over de gevolgen van ziekten voor de partner 
van de patiënt en voor andere gezinsleden. Ook werd gesproken over de gevolgen 
van 'ernstige', 'chronische', 'levensbedreigende' en 'invaliderende' ziekten. Toen 
zich de gelegenheid voordeed om het onderzoek te gaan doen werd besloten dit te 
richten op de gevolgen van een ernstige chronische ziekte op de meest direct 
betrokkene: de partner van de patiënt. 
Voor het onderzoeksproject werd in de beginfase de volgende voorlopige onder-
zoeksvraag geformuleerd: 
Welke zijn de problemen en wat is de hulpbehoefte van de partners van patiënten 
die een ernstige chronische ziekte hebben en welke rol kan de huisarts spelen, wat 
betreft het bieden van hulp aan die partners? 
Er wordt hier gesproken over een 'ernstige' en over een 'chronische' ziekte. Onder 
een ernstige ziekte wordt verstaan: een aandoening die potentieel een ernstige 
bedreiging vormt voor het leven en/of de validiteit, en/of ernstige restverschijnselen 
tot gevolg heeft (Van Eijk, 1979). Hiertoe behoren ook acute aandoeningen die 
zonder restverschijnselen volledig kunnen genezen. In mijn onderzoek gaat het 
echter om een ernstige ziekte met een chronisch karakter. Chroniciteit wordt 
enerzijds gedefinieerd door de duur van een ziekte en anderzijds door de aard van 
de aandoening: het gaat hierbij om ziekten die in behandelend en/of preventief 
opzicht een blijvend beslag leggen op de gezondheidszorg (Smit 1992). 
1.4 DE BENADERING VAN DE ONDERZOEKSVRAAG 
Voor de benadering van de onderzoeksvraag is gekozen voor een kwalitatieve 
onderzoeksaanpak. Wat heeft deze keuze bepaald? 
Binnen het huisartsgeneeskundig onderzoek wordt hoofdzakelijk van kwantitatieve 
onderzoeksmethoden gebruik gemaakt. Voor een deel hangt dit samen met de aard 
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van de onderzoeksvragen, maar voor een deel ook met onbekendheid met kwalita-
tief onderzoek (Fahrenfort 1984). 
Er zijn argumenten om afhankelijk van de aard van het te bestuderen verschijnsel 
te kiezen voor de ene dan wel de andere werkwijze (Komter 1983, Strauss en 
Corbin 1990, Maso 1987, Fahrenfort 1984, Wester 1987). Redenen om te kiezen 
voor een kwalitatief onderzoek zijn bijvoorbeeld: 
• het onderwerp van studie betreft het krijgen van inzicht in de belevingswereld 
van mensen rondom een bepaald verschijnsel bijvoorbeeld van ziekte, van 
religie, van sterven (Strauss en Corbin, 1990); 
• het gaat er niet zo zeer om er achter te komen in welke mate een verschijnsel 
optreedt, maar om te achterhalen wat de aard van het verschijnsel is (Maso 
1987, Wester 1987); 
• het gaat om een verschijnsel waarover betrekkelijk weinig bekend is en dat 
daarom een exploratieve aanpak rechtvaardigt (Strauss en Corbin, 1990); 
• het gaat om een verschijnsel waarbij behoefte bestaat aan een verfijning van het 
theoretisch inzicht (Komter 1983, Strauss en Corbin 1990); 
• het gaat om verschijnselen met een procesmatig karakter (Komter 1983), met 
andere woorden het gaat om fenomenen die gekenmerkt worden door verande-
ring, door reacties, belemmeringen en oplossingen; 
• het gaat om een verschijnsel dat moeilijk in meetbare grootheden is vast te 
leggen. Door het vastleggen in een meetbare eenheid zou een reductie optreden 
van de werkelijkheid waardoor je niet meer meet wat je zou willen meten 
(Fahrenfort 1984). 
Er is gekozen voor een kwalitatieve onderzoeksaanpak omdat dit onderzoek met 
name gericht is op de aard van de problemen en van de hulpbehoefte van partners 
en niet zozeer op de mate waarin een bepaalde specifieke problematiek voorkomt. 
Het gaat er bijvoorbeeld niet om 'hoe vaak' partners kampen met angst, maar om 
te weten te komen waarop de angstgevoelens betrekking hebben, waarmee ze 
samenhangen en wat bijdraagt aan de angstgevoelens. Kortom het gaat om het beter 
'begrijpen' van de angst zoals die bij partners aanwezig kan zijn. 
De keuze voor een kwalitatieve onderzoeksaanpak is ook mede bepaald door het 
feit dat er nog betrekkelijk weinig onderzoek gedaan is naar de problematiek van 
partners en naar de rol van de huisarts (zie paragraaf 1.5). De problematiek van 
partners is in feite nog nauwelijks onderkend. In de literatuur zijn wel aanzetten te 
vinden met betrekking tot de beschrijving van de problemen van partners, maar het 
onderzoek op dit terrein is nog vrij spaarzaam. Onderzoek en beschrijvingen met 
betrekking tot de begeleidende taak van de huisarts ten aanzien van de gezinsleden 
van chronische zieke patiënten ontbreken vrijwel geheel. Het is mijns inziens dan 
ook zaak om 'open' te starten, zodat een zo breed mogelijk beeld van de proble-
matiek en het aandeel van de huisarts om de partner te steunen wordt verkregen. 
Tenslotte is bepalend geweest voor deze keuze dat we mogen verwachten door een 
kwalitatief onderzoek meer inhoudelijke informatie te verkrijgen die praktisch 
relevant is voor de huisarts. Door de gekozen werkwijze is het mogelijk een direct 
beeld te krijgen van wat partners en huisartsen ervaren als knelpunten in hun relatie. 
Tijdens de gesprekken met de partners en de huisartsen kunnen ook mogelijke 
oplossingen worden aangedragen voor het wegnemen van die knelpunten. We 
mogen dan ook verwachten dat de uit dit onderzoek voortkomende adviezen zullen 
aansluiten bij de dagelijkse werkelijkheid van huisartsen en partners. 
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1.5 EEN VERKENNING VAN HET ONDERZOEKSVELD 
Met de bovenstaande onderzoeksvraag in gedachte heb ik mij georiënteerd in de 
literatuur. Deze eerste verkenning van de literatuur was globaal. Het ging erom of 
via de literatuur een bevredigend antwoord te vinden zou zijn op de onderzoeks-
vraag en voorts om aanwijzingen te vinden voor een nadere uitwerking van de 
onderzoeksvraag. 
Bij kwalitatief onderzoek speelt literatuurstudie een belangrijke rol. Het bestuderen 
van de literatuur en het integreren ervan in de onderzoeksresultaten gebeurt echter 
vooral in de fase van de uitwerking en niet in de probleemstellingsfase. In hoofd-
stuk 2 wordt beschreven welke plaats de literatuurstudie in de verschillende fasen 
van het onderzoek heeft ingenomen. Het resultaat van de eerste globale verkenning 
zal, voor zover van betekenis voor de onderzoeksvraag en -doelstelling, in 
onderstaande paragraaf worden besproken. 
Partnerproblematiek 
De meeste studies over partnerproblematiek meten met behulp van gestructureerde 
vragenlijsten kwantitatief een bepaald aspect van deze problematiek. Eén van de 
eerste studies op dit terrein werd verricht door Klein e.a. (1967). Deze studie was 
gericht op de invloed van een chronische ziekte op de gezondheid van de partner 
van de patiënt, waarbij gekeken werd naar de invloed op het klachtenpatroon en 
op emotionele spanningen. 
Bij latere studies wordt in het algemeen de problematiek van partners van patiënten 
met één bepaalde aandoening bestudeerd. Met name blijkt onderzoek te zijn 
gedaan bij partners van patiënten met kanker (Haggmark e.a. 1987, EU e.a. 1988, 
Baider en Kaplan De-Nour 1988) en bij partners van patiënten met een hartinfarct 
(Mayou e.a. 1978, Thompson en Cordle 1988) of een cerebrovascular accident 
(Carnwath en Johnson 1987, Bishop e.a. 1986, Williams en Cynthia 1986). 
Bovenstaande studies zijn er met name op gericht om met behulp van psychometri-
sche meetinstrumenten en vragenlijsten met betrekking tot de kwaliteit van de 
huwelijksrelatie, emotionele en/of relationele problematiek bij de omgeving vast te 
stellen. Ik kwam vrijwel geen studies tegen die betrekking hadden op de omgeving 
van patiënten met ziekten als multipele sclerose of reuma. Denecke (1983) 
verrichtte een studie naar de Omgangsstijlen' van gezinnen met multipele sclerose. 
Een ander onderzoeksveld betreft het onderzoek naar de gevolgen voor de directe 
omgeving van de zorg voor een patiënt met de ziekte van Alzheimer (Zant e.a. 
1980 en 1986, Vernooij-Dassen e.a. 1988) en voor hulpbehoevende ouderen 
(Janssen 1988). 
En tenslotte is er het onderzoek naar de belasting voor de omgeving van patiënten 
met een chronische mentale ziekte zoals schizofrenie (Kreisman en Joy 1974, 
Thompson en Doll 1982). 
Hoewel de informatie uit deze studies relevant is om te laten zien dat partners vaak 
tekenen vertonen van aanpassingsproblemen en overbelasting, bieden zij slechts 
incidenteel aanknopingspunten voor een beter begrip van door partners ervaren 
problematiek. Soms komen bepaalde factoren naar voren die ons enige informatie 
verschaffen over de mogelijke achterliggende betekenis van de problemen van 
partners. Zo blijkt bijvoorbeeld in de studie van Baider en Kaplan De-Nour (1988) 
dat mannelijke partners van patiënten met colonkanker meer aanpassingsproblemen 
ervaren dan vrouwelijke partners en zelfs meer dan mannelijke patiënten. 
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Een Nederlands onderzoek dat relevant is voor de probleemstelling, werd verricht 
door De Lange en Senhorst (1985). Deze kwalitatieve studie heeft betrekking op 
de ervaringen en perspectieven van vrouwen van werklozen en WAO-ers. 
In deze studie worden verschillende moeilijkheden en conflicten beschreven die 
vrouwen als gevolg van de werkloosheid of arbeidsongeschiktheid van hun partner 
kunnen ondervinden. Uit dit onderzoek blijkt dat de problematiek van de vrouwen 
die een zieke (geïnvalideerde) man hebben, zich onderscheidt van de problematiek 
van vrouwen die een werkloze echtgenoot thuis hebben. Dit onderzoek ondersteun-
de mijns inziens de zinvolheid van een onderzoek dat specifiek gericht is op de 
partners van patiënten met een chronische ziekte en de moeilijkheden die hierdoor 
voor hen in het dagelijks leven kunnen ontstaan. 
Een andere kwalitatieve studie die van invloed is geweest op de onderzoeksvraag 
is de studie van Van Doorn en Zeldenrust (1983). Dit onderzoek heeft betrekking 
op de beleving en verwerking van 'zwaar' ziek zijn. Het betrof hier een patiënt-
gerichte studie, waarbij patiënten met kanker, een hartinfarct, multipele sclerose 
en slachtoffers van een ongeval betrokken waren. Deze studie is voor mijn 
onderzoek van belang omdat blijkt dat het proces dat de patiënten doorlopen een 
aantal gemeenschappelijke kenmerken heeft. Voorts blijkt ook dat bij bepaalde 
aandoeningen sprake is van meer specifieke ervaringen en veranderingen in het 
leven van de patiënt. Tenslotte komt in de studie naar voren dat als gevolg van de 
ziekten er dikwijls veranderingen in de sociale en seksuele relaties optreden. Dit 
aspect wordt echter slechts summier uitgewerkt. 
Kortom, bij het begin van deze studie bleek dat op het eerste deel van de onder-
zoeksvraag (welke zijn de problemen en de hulpbehoefte van de partners van 
patiënten met een ernstige chronische ziekte?) in de literatuur geen bevredigend 
antwoord kon worden gevonden. Er zijn wel enkele aanzetten te vinden van de 
aard van de problematiek, maar er is geen sprake van een uitgewerkte beschrij-
ving. 
De hulpverlening 
In de literatuur zijn voor hulpverleners enkele aanwijzingen te vinden voor de 
beantwoording van de vraag op welke wijze zij familieleden zouden kunnen 
ondersteunen in geval van een chronische ziekte. 
Ik vond enkele relevante theoretische artikelen van hulpverleners die beroepsmatig 
veel met familieleden van ernstige zieken te maken hebben en daarover hun ideeën 
geformuleerd hebben. Een review van Northouse (1984) gaat over de problematiek 
van familieleden van kankerpatiënten en de mogelijkheden voor hulpverleners om 
familieleden te steunen. Mailick (1979) en Leahey en Wright (1985) publiceerden 
over de hulpverlening aan familieleden van ernstige zieken in het algemeen. 
Opgemerkt moet worden dat deze artikelen voortkomen uit de verpleegkundige 
discipline ofwel het maatschappelijk werk. Dat betekent dat de adviezen, ofschoon 
zij vaak wel algemene betekenis hebben, dikwijls niet goed aansluiten bij de 
concrete praktijk van de huisarts. 
In de huisartsenkring zelf trof ik slechts enkele beschouwende artikelen over de rol 
van de huisarts ten aanzien van gezinsleden van chronisch zieken (Voorn 1986, 
Smits 1987). Hierin worden suggesties gedaan op welke manier de huisarts bij 
chronische ziekten een gezinsbenadering vorm zou kunnen geven. Uit het Nij-
meegse onderzoek van Cuisinier e.a. (1988) met betrekking tot de hulp van de 
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huisarts van patiënten met kanker zijn ook enkele concrete aanbevelingen voortge-
komen voor de ondersteuning van de naaststaanden van de kankerpatiënt. Deze 
aanbevelingen zijn gebaseerd op uitspraken van patiënten, mensen uit de naaste 
omgeving, huisartsen en nog enkele andere hulpverleners (Delphi-methode). 
Onderzoek waarbij de hulpverlening door de huisarts aan familieleden van chroni-
sche patiënten centraal staat, is dus nog niet gedaan. De adviezen aan hulpverle-
ners over de wijze waarop zij familieleden zouden kunnen ondersteunen, zijn in 
het algemeen afkomstig vanuit de verpleegkundige discipline of uit het maatschap-
pelijk werk. 
1.6 VRAAG- EN DOELSTELLING VAN HET ONDERZOEK 
Uit de verkenning van de literatuur werd geconcludeerd dat er behoefte is aan een 
studie waarin een overzicht gegeven wordt van de belangrijkste problemen 
waarmee partners van patiënten met een ernstige chronische ziekte te maken 
kunnen krijgen. Hierbij valt op te merken dat daarbij gekeken wordt door 'de bril 
van de huisarts': problemen zijn 'belangrijk' als dat zo is uit het oogpunt van de 
huisarts. Tevens is het de bedoeling voor huisartsen aanbevelingen te formuleren 
met betrekking tot de wijze waarop zij partners zouden kunnen ondersteunen. 
Dergelijke aanbevelingen dienen voort te vloeien uit hetgeen partners zelf omtrent 
gewenste en ontbrekende hulp naar voren brengen. 
Ofschoon verschillende auteurs een pleidooi houden voor onderzoeksprojecten die 
gericht zijn op de problematiek van partners bij een specifieke aandoening, werd 
er voor gekozen het onderzoek te richten op de problematiek van de partner van 
een chronisch zieke en de rol van de huisarts daarbij in het algemeen. Dit lijkt 
voor de huisarts als generalist een relevante benadering. 
Op grond van bovenstaande overwegingen werd de voorlopige onderzoeksvraag als 
volgt geëxpliciteerd: 
1. Welke problemen ervaren partners van patiënten met een ernstige chronische 
ziekte en welke hulp behoeven zij? 
2. Welke mogelijkheden zijn er voor de huisarts om partners van chronisch zieken 
te steunen? 
Zoals eerder werd opgemerkt, is het onderzoek gericht op de praktijk. Het gaat er 
dus niet zo zeer om een 'theoretisch' inzicht te verkrijgen in de problematiek van 
de partner, maar veeleer een beschrijving die voor de praktijk van de huisarts her-
kenbaar is en aanknopingspunten biedt voor de hulpverlening. De onderzoeksresul-
taten zouden in de toekomst kunnen worden gebruikt voor een onderwijsprogramma 
voor huisartsen over de gezinsgeneeskundige aspecten van chronisch zieken. 
Als doel van het onderzoek staat dan ook het volgende voor ogen: 
1. Het geven van een beschrijving van belangrijke problemen waarmee partners 
van patiënten met een ernstige chronische ziekte te maken kunnen krijgen. 
Daarbij zal ook getracht worden een beter inzicht te geven in het ontstaan van 
de problemen. 
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2. Het beschrijven van het verloop van de rol van de huisarts bij de begeleiding 
van de partner. Het gaat er hierbij vooral om knelpunten op het spoor te 
komen. DU zal zowel vanuit het gezichtspunt van de partner als vanuit de 
huisarts bezien worden. 
3. Het formuleren van aandachtsgebieden en zo mogelijk richtlijnen voor de 
hulsarts met betrekking tot de omgeving van de patiënt met een chronische 
ziekte. Deze aandachtspunten dienen zoveel mogelijk laten voort te komen uit 
hetgeen de partners zelf zeggen over hun problemen, wat hen geholpen heeft of 
waaraan zij behoefte hebben. Daarnaast is het van belang rekening te houden 
met de haalbaarheid van de steun die huisartsen zouden kunnen bieden. 
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2 OPZET EN UITVOERING VAN HET ONDERZOEK 
INLEIDING 
In dit hoofdstuk wordt verder ingegaan op de wijze waarop het onderzoek is 
opgezet en uitgevoerd. 
Mede gezien de relatieve onbekendheid van het kwalitatieve onderzoeksmodel in 
de huisartsgeneeskunde wordt begonnen met het bespreken van enkele meer 
algemene uitgangspunten die kwalitatief onderzoek kenmerken. Vervolgens zal 
beschreven worden welke procedure bij het verzamelen van de gegevens is 
gevolgd. 
Tenslotte volgt een beschrijving van de manier waarop de gegevens zijn verwerkt 
en geanalyseerd. Daarbij wordt ook aandacht besteed aan de strategieën die zijn 
toegepast om de geldigheid (de validiteit) en de betrouwbaarheid van zowel de 
gegevens als van de interpretatie van de gegevens te onderbouwen. 
2.1 ALGEMENE KENMERKEN KWALITATIEF ONDERZOEK 
Kwalitatief betekent volgens van Dale: 'de kwaliteit betreffende, volgens de 
waarde, naar de aard, het gehalte of de gesteldheid van de zaak betreffende'. 
Kwalitatief betreft dus de eigenschap van een verschijnsel, terwijl kwantitatief staat 
voor de mate waarin deze eigenschap voorkomt. Met andere woorden, bij een 
kwalitatief onderzoek gaat het om gegevens die niet op een kwantitatief continuüm 
geplaatst kunnen worden, maar die de beschrijving van een eigenschap betreffen 
(Wester, 1987). De term 'kwalitatief onderzoek' slaat niet alleen op de wijze van 
dataverzameling maar heeft ook betrekking op de wijze waarop de gegevens 
geanalyseerd worden. 
De kwalitatieve methodologie is nog sterk in ontwikkeling en er zijn inmiddels 
verschillende stromingen te onderscheiden (Wester, 1987). Ik heb aansluiting 
gezocht bij de interpretatieve benadering van Glaser en Strauss, die binnen de 
sociologie werd ontwikkeld en ook met name binnen de gezondheidszorg toepas-
sing vindt. Deze benadering wordt ook wel de gefimdeerde theorievorming 
genoemd en vormt de basis van de methodologie die ook in deze studie is toege-
past. 
Hierna worden een aantal aspecten van deze benadering besproken, waarbij met 
name gebruik is gemaakt van een tweetal handboeken over kwalitatief onderzoek 
van respectievelijk Strauss en Corbin (1990) en van Wester (1987). 
De gegevens 
Een belangrijk aspect van kwalitatief onderzoek is in de eerste plaats de aandacht 
voor de kwaliteit van de gegevens en de wijze waarop de gegevens verzameld 
worden. Belangrijk is dat men gegevens verzamelt die zo dicht mogelijk aansluiten 
bij de leefwereld van de te onderzoeken groep. Centraal staan gegevens waarin de 
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persoonlijke belevingswereld van de betrokkenen naar voren komt, bijvoorbeeld 
via interviews, dagboekaantekeningen, observaties. Het is gebruikelijk om meer-
dere bronnen te gebruiken om gegevens te verzamelen om tot een zo 'rijk' 
mogelijk beeld te komen. 
Bij het verzamelen van de gegevens is een belangrijk uitgangspunt dat men met 
een 'open blik' de gegevens gaat verzamelen en zich niet beperkt tot van te voren 
uitgewerkte categorieën. De leefwereld van de betrokkenen wordt verondersteld 
van te voren niet bekend te zijn. Pas in tweede instantie worden de gegevens met 
de theorie geconfronteerd. Dat betekent ook dat de literatuur in de beginfase 
slechts globaal bestudeerd wordt om de veldverkenning te sturen. 
De onderzoeker zelf is bij het kwalitatieve onderzoek het belangrijkste onderzoeks-
instrument waarbij het reflexieve vermogen van de onderzoeker een grote rol 
speelt. 
De analyse 
Een tweede belangrijk aspect van de methodologie in kwalitatief onderzoek is de 
wijze waarop de gegevens geanalyseerd worden. Bij kwalitatief onderzoek wisse-
len gegevensverzameling, analyse en reflectie zich in de loop van het onderzoek 
voortdurend af. Er wordt gestart met een globale probleemstelling, waarna de 
onderzoekshandelingen in feite een cyclus volgen (reflectie - gegevens verzamelen 
- analyse - reflectie) die vele malen wordt doorlopen waarbij onderzoeksvragen en 
begrippen voortdurend in ontwikkeling zijn. Het aandachtspunt zal dus in de loop 
van het onderzoek ook kunnen verschuiven door het krijgen van een beter inzicht 
in het onderzoeksveld. 
Er zijn verschillende strategieën ontwikkeld om de gegevens te analyseren. Binnen 
de diverse stromingen bestaat verschil in opvatting over de mate waarin gegevens 
'geïnterpreteerd' mogen of moeten worden. Aan de ene kant staat de journalistieke 
benadering waarbij gestreefd wordt naar een getrouwe weergave van de woorden 
van de onderzochte, zonder interpretatie. Vervolgens zijn er de onderzoekers die 
pleiten voor een zo accuraat mogelijke beschrijving van de resultaten waarbij 
reductie en ordening van de gegevens plaats vinden met dus enige interpretatie. En 
aan de andere kant staat het nadrukkelijk nastreven van interpretatie van de 
gegevens om een theorie op te bouwen over het te onderzoeken gebied. Het komen 
tot uitspraken over samenhangen en verklaringen over de beleefde werkelijkheid, 
van waaruit men een kader kan vaststellen waarbinnen men beleid zou kunnen 
maken, zijn belangrijke doelstellingen van deze benaderingswijze. De gefundeerde 
theorievorming van Glaser en Strauss sluit aan bij deze laatste benadering. 
De rapportage 
In de rapportage komt de uiteindelijke ordening van het materiaal aan de orde: het 
is de laatste fase in de analyse. Te denken valt aan het geven van een beschrijving 
van het te bestuderen onderzoeksterrein of het voeren van een diepgaande discussie 
over een bepaald aspect van de studie. 
In de nu volgende paragraaf zal de wijze, waarop de gegevens in dit onderzoek 
verzameld, geanalyseerd en gerapporteerd zijn, verder worden uitgewerkt. 
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2.2 DE GEGEVENS 
2.2.1 DE AARD VAN DE GEGEVENS 
Om de problematiek van partners van chronisch zieken en de rol van de huisarts 
bij de begeleiding van deze partners zoveel mogelijk te benaderen vanuit het 
perspectief van de betrokkenen werd besloten gebruik te maken van intensieve 
vraaggesprekken met partners. Deze vraaggesprekken kregen de centrale plaats in 
het onderzoek. 
Naast deze vraaggesprekken werden ook gesprekken met de huisartsen van de 
partners gevoerd. Voorts werd een aantal andere gegevens verzameld die in deze 
paragraaf eveneens beschreven zullen worden. 
Het vraaggesprek met de partners 
Op basis van een eerste oriëntatie in de literatuur en enkele proefinterviews (3 
partners en een huisarts) werd een lijst met gespreksonderwerpen (topiclijst) 
opgesteld om het gesprek met de partner te structureren. In de bijlage (bijlage 1) 
is de door mij gebruikte lijst met gespreksonderwerpen opgenomen. De thema's 
die aan de orde kwamen betreffen: 
• de verschillende fasen van het ziekteproces 
• de gevolgen voor het dagelijks leven 
• de ziekte/klachten en de omgang daarmee 
• de ziektebeleving 
• de relatie met de patiënt 
• de reacties van de omgeving 
• de reacties van kinderen 
• het welbevinden 
• veranderingen in het eigen levensperspectief 
• het zelfbeeld van de partner 
• de relatie met de huisarts. 
In bijlage 1 zijn ook de vragen opgenomen die als inspiratiebron werden gebruikt 
om het gesprek over één van bovengenoemde thema's op gang te brengen. Opge-
merkt moet worden dat niet strak werd vastgehouden aan een bepaalde volgorde 
of formulering van vragen. Er werd naar gestreefd het gesprek een zo natuurlijk 
mogelijk karakter te geven zodat de partners vrijuit konden spreken vanuit hun eigen 
ervaringen met het onderwerp. De topiclijst vormde slechts een leidraad voor het 
gesprek. Wel werd er opgelet of alle thema's voldoende aan bod kwamen tijdens 
het gesprek. De gesprekken die ongeveer twee uur duurden werden op een geluids-
band opgenomen. In totaal werden 31 gesprekken gevoerd, die volledig werden 
uitgetypt. 
Vragenlijsten 
Er werd besloten de partners ook een viertal, in de literatuur al vaker toegepaste, 
korte vragenlijsten voor te leggen die betrekking hadden op een aantal aspecten 
van het welbevinden van de partners. Deze vragen werden gesteld omdat uit de 
antwoorden systematisch een aantal aspecten van het welbevinden van de partner 
kon worden vastgesteld. Ook stelden deze lijsten mij in staat om het 'welbevinden' 
van de partners te vergelijken met dat van de algemene populatie en deze informa-
tie te gebruiken bij de beschrijving van de onderzoeksgroep. 
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Deze lijsten waren identiek aan die welke door Stevens (1989) werden gebruikt 
voor het vaststellen van het welbevinden van weduwen. De lijsten hadden betrek-
king op een viertal aspecten van het welbevinden van partners: het lichamelijke, 
het sociale, het emotionele en het algemeen welbevinden. 
De volgende vier lijsten werden aan de partners voorgelegd: 
1. Een lijst met vragen naar lichamelijke en psychische klachten: 'Vragenlijst voor 
Onderzoek naar de Ervaren Gezondheidstoestand1 (de verkorte versie van de 
VOEG, 21 items; Dirken 1969; bijlage 4) 
2. Een lijst met vragen naar het sociale welbevinden: de eenzaamheidsschaal (De 
Jong-Gierveld 1984; bijlage 5). 
3. Bradburn's vragenlijst over prettige en onprettige gevoelens: 'Affect Balance 
Scale' (Bradburn 1969; vertaald door de Haes 1988; bijlage 6). 
4. Een lijst met vragen naar gevoelens omtrent het huidige leven: een vertaalde en 
gewijzigde versie van de 'Evaluation of the Present Life Scale' van Campbell 
(Stevens 1989; bijlage 7). 
De gegevens verkregen door de gehanteerde vragenlijsten werden in de kwalita-
tieve analyse gebruikt om verschillen die ik meende te signaleren tussen catego-
rieën participanten (bijvoorbeeld ingedeeld naar aandoening, geslacht) nader te 
onderbouwen. Ook hadden de antwoorden op de vragen soms hun waarde om 
bepaalde waarnemingen die ik in het vraaggesprek had gedaan nog eens te kunnen 
checken en op die manier tegenstrijdige, aanvullende dan wel bevestigende 
informatie te verkrijgen. 
Het vraaggesprek met de huisartsen 
Met de huisartsen van de partners werd, eveneens aan de hand van een lijst met 
gespreksonderwerpen (bijlage 2) gesproken over de door hen waargenomen 
problematiek bij de partners en over hun eigen optreden bij de begeleiding van 
deze partners. Ook werd met de huisarts meer in het algemeen gesproken over de 
eigen taakopvatting met betrekking tot de omgeving van patiënten met een ernstige 
ziekte. De gesprekken met de huisartsen namen ongeveer een uur in beslag en 
werden alle opgenomen op een geluidsband. Om praktische redenen werden de 
gesprekken niet volledig uitgetypt, maar door mij per gespreksonderwerp samen-
gevat. In totaal werden 12 gesprekken met huisartsen gevoerd, aangezien verschil-
lende partners dezelfde huisarts hadden. 
Demografische gegevens en ziektekenmerken 
Van de partners met wie de vraaggesprekken werden gevoerd, werden ook 
gegevens verzameld over de belangrijkste demografische kenmerken en over 
kenmerken die de ziekte betroffen. De verzamelde demografische gegevens zal ik 
hier niet verder toelichten omdat dit voldoende aan bod komt bij de beschrijving 
van de onderzoeksgroep (hoofdstuk 3). 
Ik wil hier wel kort ingaan op de zogenaamde ziektekenmerken. Omdat veronder-
steld werd dat de mate van invalidering mogelijk een belangrijke rol zou kunnen 
spelen bij de ervaring van de situatie door de partner, zijn een aantal gegevens die 
hierop betrekking hebben verzameld. 
Om een beeld van de invaliditeit van de patiënt te krijgen werd gebruik gemaakt 
van een vragenlijst die door de Haes (1988) is gebruikt bij kankerpatiënten. Deze 
lijst bevat vragen die gaan over: zelfzorg, mobiliteit en rolactiviteiten (het verrich-
ten van taken die bij iemands rol in de samenleving horen). Deze lijst (bijlage 3) 
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werd bij de patiënten van de partners afgenomen bij het eerste kennismakings-
gesprek dat vooraf ging aan bet interview. Ook andere ziektekenmerken werden 
genoteerd zoals de duur van de ziekte, het aantal en de duur van opnamen, 
aanwezige klachten en symptomen, aard van de behandeling. 
Eigen aantekeningen 
Een volgende bron van gegevens betreft mijn werk als huisarts. 
Gedurende een jaar werden door mijzelf systematisch aantekeningen gemaakt van 
elk contact dat ik had met diverse partners van patiënten met een ernstige chroni-
sche ziekte. In deze aantekeningen vermelde ik de problemen die de partner zoal 
naar voren bracht. Daarnaast beschreef ik mijn reactie als huisarts op deze 
problemen en welke moeilijkheden dan wel leerpunten zich voordeden in het 
contact met de partner van een chronisch zieke. Deze aantekeningen werden 
gebruikt bij de gedachtenvonning over het onderwerp van studie. 
In het onderzoek ligt de nadruk op de analyse van het interview materiaal. Het andere 
materiaal werd vooral gebruikt voor de context van de analyse van de interviews. 
2.2.2 DE SELECTIE VAN DE PARTNERS 
Er werd naar gestreefd om een dertigtal partners, zowel mannen als vrouwen, aan 
het onderzoek te laten deelnemen. 
Als algemeen principe werd een zo groot mogelijke variatie binnen de onderzoeks-
groep nagestreefd teneinde een zo ruim mogelijk beeld te krijgen van de problema-
tiek van partners. Derhalve werden de partners vooraf op een aantal kenmerken 
geselecteerd. Het bewust selecteren van respondenten naar van te voren vastgeleg-
de kenmerken is een manier om inzicht te verkrijgen in een relatief onontgonnen 
gebied waarbij op beperkte schaal wordt gewerkt. Deze wijze van samenstelling 
van de steekproef wordt 'theoretical sampling' genoemd (Strauss en Corbin 1990, 
Wester 1987). 
De selectiecriteria die door mij werden gehanteerd, hadden betrekking op de aard 
van de aandoening, de duur van de ziekte, en de leeftijd. De gehanteerde selectie-
criteria en de overwegingen hierbij zullen nu achtereenvolgens besproken worden. 
De aard van de aandoening 
Aangezien het de bedoeling is zoveel mogelijk aspecten van de partnerproblema-
tíek boven tafel te krijgen, is voor een onderzoek gekozen met verschillende sterk 
uiteenlopende soorten aandoeningen. 
De keuze van aandoeningen is bepaald op de volgende drie ziektecategorieën: 
• hartinfarct 
• kanker 
• chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel zoals 
multipele sclerose, reumatoïde artritis, ziekte van Bechterew, ziekte van 
Parkinson, amyotrofische lateraal sclerose, lupus erythematodes. 
Deze aandoeningen onderscheiden zich in ontstaanswijze (geleidelijk of acuut 
ontstaan) en aard van de bedreiging (al of niet levensbedreigend, al of niet 
invaliderend, al of niet progressief verlopend). 
Volgens Rolland (1984) kan op basis van deze beloopskenmerken een chronische 
ziekte ingedeeld worden in een bepaalde psychosociale categorie. In medisch 
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opzicht uiteenlopende ziekten, zoals reumatoïde artritis, multipele sclerose en de 
ziekte van Parkinson, kunnen op grond van hun overeenkomst in beloopskenmer-
ken (geleidelijke ontstaanswijze, progressief, niet levensbedreigend, invaliderend) 
in psychosociaal opzicht als gelijksoortige ziekten worden beschouwd. Een hart-
infarct wordt gekenmerkt door een wezenlijk ander beloop (plotselinge ontstaans-
wijze, levensbedreigend, in principe niet progressief) en kanker heeft ook een 
onderscheiden beloop (een in principe geleidelijk progressieve aandoening die 
levensbedreigend is). 
Ook uit het onderzoek van Van Doorn en Zeldenrust (1983) blijkt dat hartinfarct-
patiënten, kankerpatiënten, multipele sclerose patiënten en traumapatiënten op 
specifieke punten van elkaar verschillen als het gaat om de beleving en verwerking 
van de desbetreffende ziekten. Daarbij blijkt ook de beïnvloedbaarheid van de 
ziekte door behandeling en/of leefwijze een belangrijke factor te zijn. Het lijkt 
waarschijnlijk dat dit ook consequenties zal hebben voor de psychosociale gevol-
gen voor de omgeving. 
Hartinfarctpatiënten en kankerpatiënten komen relatief frequent voor in de huisarts-
praktijk en het leek goed mogelijk om binnen de gestelde tijd het nagestreefde 
aantal vraaggesprekken met partners van deze patiënten te kunnen voeren. Multi-
pele sclerose komt in de huisartspraktijk zeer weinig voor. Er is daarom besloten 
naast multipele sclerose ook andere aandoeningen in dezelfde categorie op te 
nemen, die eveneens gekenmerkt worden door niet zozeer het levensbedreigende 
maar wel het chronisch invaliderende karakter van de ziekte. Er zijn geen partners 
van patiënten met ernstige traumata in de groep opgenomen omdat dit in de 
huisartspraktijk weinig voorkomt en deze categorie niet kan worden uitgebreid met 
aandoeningen die ditzelfde karakter vertonen. 
De ernst van de aandoening 
Van het onderzoek werden partners van terminale patiënten uitgesloten. Veronder-
steld werd dat de benaderingswijze om met partners van terminale patiënten in 
contact te komen en gesprekken met hen te voeren anders is dan die met partners 
van patiënten die wel levensperspectief hebben. Bovendien werd er vanuit gegaan 
dat de problematiek van deze categorie dermate specifiek is dat zij in een aparte 
studie aandacht behoort te krijgen. 
Ook werden partners van patiënten met lokale huidtumoren die curatief behandeld 
waren van het onderzoek uitgesloten; deze vorm van kanker wordt mogelijk niet 
als 'kanker' beleefd. 
De partners werden niet geselecteerd op de ernst van de aandoening bij de patiën-
ten. Wel werd de ernst van de aandoening geobjectiveerd en als achtergrond-
informatie bij het interpreteren van de gegevens meegenomen. 
De duur van de ziekte 
De bedoeling van het onderzoek was om geïnformeerd te worden over de proble-
men die zich in de verschillende fasen van het ziekteproces bij de partners voor-
doen. Daarbij werd verondersteld dat zich juist in de beginfase veel problemen 
voordoen met de professionele hulpverlening en dat deze fase van cruciaal belang 
is voor het verdere verloop van het ziekteproces. Aan deze fase zou dan ook 
expliciet aandacht besteed moeten worden in het vraaggesprek met de partners. 
Ook leek het wenselijk dat partner en patiënt vanaf het begin van de ziekte bij 
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dezelfde huisarts waren zodat ik het verhaal van beide kanten te horen kon 
krijgen. 
Deze overwegingen brachten mij er in eerste instantie toe om de periode die 
verlopen was vanaf het moment dat de ziekte was geconstateerd niet al te lang te 
maken. Vaak wordt verondersteld dat patiënten in het eerste jaar van ziekte een 
belangrijk deel van het verwerkingsproces doormaken en dat er daarna een zekere 
stabilisering optreedt van hun reacties. Dit werd ook als uitgangspunt aangenomen 
voor de partners van de chronisch zieke patiënten. In eerste instantie werden 
partners geselecteerd waarbij de ziekte meer dan een jaar geleden geconstateerd is, 
maar niet meer dan drie jaar met het oog op de herinnering aan de beginfase. Op 
deze manier streefde ik er naar zowel over de beginfase als over de problematiek 
op wat langere termijn geïnformeerd te kunnen worden. 
De leeftijd 
Er werd gestreefd naar een grote variatie in leeftijd, waarbij wel een bovengrens 
werd aangehouden. Als bovengrens werd aanvankelijk 65 jaar gesteld. Daarmee 
kon worden voorkomen dat er te veel 'ouderen' aan het onderzoek zouden deel-
nemen. De problematiek van het 'ouder worden' en de beperkingen die dat met zich 
meebrengt mocht niet de problematiek die ik wilde bestuderen overheersen. 
Samenvattend waren de selectiecriteria bij de aanvang van de studie als volgt: 
• er is sprake van een vaste partner/patiënt relatie; 
• de leeftijd van de partner is niet boven de 65 jaar; 
• de patiënt heeft één van de volgende aandoeningen: 
1. hartinfarct 
2. kanker (met uitzondering van een lokale huidtumor die curatief behandeld is 
en van patiënten die in een terminaal stadium verkeren) 
3. chronische progressieve aandoening van het bewegingsapparaat of zenuw-
stelsel zoals multipele sclerose, reumatoïde artritis, de ziekte van Bechterew, 
amyotrofische lateraal sclerose, de ziekte van Parkinson; 
• de aandoening is één tot drie jaar geleden gediagnostiseerd; 
• patiënt heeft slechts één van bovengenoemde aandoeningen; 
• patiënt en partner waren gedurende de gehele ziekteperiode en enige jaren 
daarvoor in dezelfde huisartspraktijk ingeschreven. 
Er werd naar gestreefd om uit elke ziektecategorie tien respondenten te laten 
deelnemen. 
In de loop van het onderzoek is van bepaalde criteria toch afgeweken en zijn 
sommige criteria verruimd. Dit wordt verder beschreven in hoofdstuk 3 over de 
uiteindelijke samenstelling van de onderzoeksgroep. 
2.2.3 WERVING EN ENTREB 
De partners werden geselecteerd en benaderd door huisartsen die allen verbonden 
waren aan het Nijmeegs Universitair Huisartsen Instituut. 
De huisartsen werden gevraagd om in hun eigen praktijk partners te selecteren die 
aan de selectiecriteria voldeden. Na overleg werden een aantal partners door de 
huisartsen benaderd met het verzoek aan het onderzoek te willen deelnemen. 
Partner en patiënt kregen daarbij een informatiebrief overhandigd waarin beschre-
ven stond wat er van hen gevraagd werd. Gaven partner en patiënt in principe 
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toestemming voor deelneming aan het onderzoek, dan werden zij door mij telefo-
nisch benaderd voor het maken van een afspraak voor een eerste gesprek met het 
echtpaar thuis. Na afloop van het eerste gesprek, dat behalve op kennismaking ook 
gericht was op het verzamelen van demografische gegevens en op het verkrijgen 
van informatie over de kenmerken van de ziekte, werd een afspraak gemaakt voor 
het uiteindelijke interview met de partner alleen. Ook werd schriftelijk toestem-
ming gevraagd om met de huisarts van de partner en de patiënt een interview te 
mogen voeren over bij de huisarts bekende gegevens. De vraaggesprekken met de 
partners en met de huisartsen werden alle door mij zelf gevoerd. 
Bij kwalitatief onderzoek wordt specifiek aandacht besteed aan het zogenaamde 
'binnenkomen van het veld'. Het gaat namelijk in het algemeen om intensief 
onderzoek bij een betrekkelijke kleine groep deelnemers; het is van belang om zo 
dicht mogelijk bij de onderzochte groep terecht te komen. 
In deze studie gaat het erom of het werkelijke 'verhaal' van de partner er uit komt. 
In feite is dit een zoekproces: tijdens het gehele onderzoek is het mogelijk om bij 
te sturen en daardoor een steeds beter beeld te krijgen van de problematiek van de 
onderzoeksgroep. 
Ik wil hier nader ingaan op een tweetal aspecten van de gevolgde procedure 
waaraan ik bij de entree expliciet aandacht heb besteed om een zo goed mogelijk 
vraaggesprek te laten plaatsvinden. 
Een kennismakingsgesprek met patiënt en partner samen 
Uit de eerste twee proefinterviews (waarbij nog geen kennismakingsgesprek 
plaatsvond) bleek dat de patiënten moeite hadden met het feit dat er buiten hen om 
over kwesties die met hun ziekte samenhingen, gesproken werd. Om die reden 
werd al snel overgestapt op een procedure waarbij eerst een kennismakingsgesprek 
plaatsvond met partner en patiënt samen en vervolgens werd toegelicht waarom 
gekozen was voor een interview met de partner alleen. 
Een bijkomend voordeel van deze procedure was dat er al enige vertrouwdheid 
tussen de partner en de interviewer werd opgebouwd en dat het gesprek kon 
worden benut om informatie te krijgen over de aard van de ziekte en het beloop 
van het ziekteproces. Tijdens het uiteindelijke vraaggesprek kon de problematiek 
van de partner beter in de context worden geplaatst. Bovendien kon ik als inter-
viewer er ook beter voor zorgen dat de partner werkelijk over zichzelf vertelt en 
niet te veel over de problemen die zich met de ziekte hebben voorgedaan. De 
geïnterviewde partners bleken namelijk vaak de neiging te hebben om niet over 
zichzelf te praten, maar problemen naar voren te brengen die zich in het ziektepro-
ces van de patiënt hadden voorgedaan. 
Op één uitzondering na werd deze procedure bij alle deelnemers toegepast. Eén 
partner gaf, bij het maken van de afspraak voor het kennismakingsgesprek, te 
kennen dat hij er niets voor voelde om zijn vrouw er bij te betrekken. Hij vond het 
beter om zijn zieke partner er buiten te laten en de onderzoeker meteen alleen te 
spreken. In dit ene geval heb ik de patiënt niet leren kennen en heb ik de informa-
tie over de aard van de aandoening en het ziektebeloop via de partner ingewonnen. 
Het voeren van het vraaggesprek met de partner alleen 
Tijdens het vooronderzoek kwam het voor dat de patiënt soms korte tijd in 
hetzelfde vertrek aanwezig was bij het gesprek met de partner. De aanwezigheid 
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van de patient had in die gevallen altijd een grote invloed op het verhaal van de 
partner. De partner werd voorzichtig in zijn of haar uitlatingen en sprak niet 
vrijuit. Er werd dan ook besloten dat dit soort situaties vermeden werd en het 
vraaggesprek met de partner alleen werd gevoerd. Mijn verzoek om met de 
partners alleen te spreken werd door alle patiënten en partners gerespecteerd, maar 
het vroeg soms wel toelichting. 
2.2.4 DE KWALITEIT VAN DE GEGEVENS 
In het kwalitatief onderzoek zijn verschillende procedures beschreven om de 
geldigheid (validiteit) en de betrouwbaarheid van de resultaten van een dergelijk 
onderzoek te controleren (Wester, 1987). Door Wester wordt onderscheid gemaakt 
tussen procedures die de kwaliteit van de data betreffen én procedures die de 
'houdbaarheid' van de analyse betreffen. De controleprocedures gebeuren van het 
begin van het onderzoek af. De in paragraaf 2.2.2 genoemde procedure om de 
onderzoeksgroep samen te stellen (Theoretical Sampling) is in feite een controle-
procedure die wordt toegepast om de representiviteit van de resultaten te bevorde-
ren. Het onderscheid tussen procedures die de geldigheid (validiteit) dan wel de 
betrouwbaarheid betreffen is, volgens Wester, niet altijd goed te maken. Controle-
procedures hebben vaak gevolgen voor beide. 
Hieronder beschrijf ik de door mij gevolgde strategieën die de 'juistheid' van de 
gegevens controleren. Het gaat er om na te gaan of de gegevens niet zijn verstrekt 
als reactie op het handelen van de interviewer, of de gegevens op de juiste wijze 
zijn opgetekend, en/of zij wel een representatief beeld kunnen geven van de 
problemen die partners menen te hebben. In dit onderzoek zijn hiertoe de volgende 
controlestrategieën toegepast. 
Algemeenheid 
Dat wil zeggen dat de onderzoeker nagaat of het beeld dat wordt verkregen zich 
regelmatig herhaalt. 
Als een bepaalde problematiek bij partners werd gesignaleerd, werd nagegaan of 
dit bij nieuwe respondenten ook kon worden waargenomen. 
Triangulatie 
Dat wil zeggen dat meerdere ingangen gebruikt worden om informatie te krijgen. 
Naast de vraaggesprekken met de partner werd over dezelfde thematiek ook met 
de huisarts gesproken. Op deze manier kwamen zowel aanvullingen als opvallende 
discrepanties in de verhalen van de huisartsen en de partners naar boven. De 
vragenlijsten vormden een andere ingang om de problematiek te benaderen. 
Peer debrieving 
Dat wil zeggen dat controle op de kwaliteit van de gegevens wordt uitgevoerd door 
een collega onderzoeker. 
Een tiental interviews met de partners en met hun huisartsen werd door een 
collega-onderzoeker naderhand beluisterd (psycholoog) en beoordeeld op de 
kwaliteit van de wijze van interviewen. Ook de interpretaties van de gegevens in 
zogenaamde memo's werden door de collega-onderzoeker beoordeeld. 
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2.3 DE ANALYSE 
2.3.1 ALGEMENE WERKWIJZE 
Voor de analyse van het materiaal heb ik aansluiting gezocht bij de werkwijze van 
de Gefundeerde Theorievorming van Glaser en Strauss (1967). 
De belangrijkste principes bij deze werkwijze zijn constante vergelijking en 
gerichte materiaalverzameling. Dat wil zeggen dat de onderzoeker door systemati-
sche vergelijking tussen opvallende, eigenaardige (bijvoorbeeld afwijkende) en (al 
of niet) regelmatig terugkerende gebeurtenissen ideeën ontwikkelt. In tweede 
instantie worden relaties gelegd tussen de ideeën, die uiteindelijk moeten leiden tot 
een direct op het veld van onderzoek betrekking hebbende theorie. De analyse van 
de interviews is cumulatief: dat wil zeggen dat de inzichten uit eerdere interviews 
worden betrokken bij de voorbereiding, uitvoering en analyse van volgende 
vraaggesprekken. Materiaalverzameling en analyse wisselen elkaar af, waardoor 
de vragen steeds meer toegespitst raken op het veld van onderzoek, zodat er een 
steeds scherper idee ontstaat van wat er in het veld leeft. 
Door Wester (1987) is dit onderzoeksproces in praktische zin uitgewerkt in 
procedurestappen. In de exploratiefase probeert de onderzoeker relevante begrip-
pen te ontdekken in het materiaal (bijvoorbeeld: het onderscheiden van verschillen-
de soorten problemen). Vervolgens wordt in de specificatiefase getracht de 
onderscheiden begrippen nader te omschrijven en te komen tot relevante variabelen 
(bijvoorbeeld: de invloed van de aard van de aandoening). In de derde fase (de 
reductiefase) wordt getracht de kern van de theorie te formuleren; in de integratie-
fase wordt de theorie verder uitgewerkt en worden relaties gelegd. Deze werkwijze 
werd in algemene zin bij de analyse gevolgd. 
2.3.2 FASERING 
Zoals hiervoor al is uiteengezet is het bij een kwalitatief onderzoek gebruikelijk 
dataverzameling en data-analyse parallel te laten verlopen, dat wil zeggen dat 
tussentijds verkregen data worden geanalyseerd en dat er over wordt 'gereflec-
teerd' teneinde nieuwe beslissingen te kunnen nemen over het verloop van het 
verdere onderzoek. Om praktische redenen zijn in dit onderzoek een drietal fasen 
in de dataverzameling en de analyse onderscheiden. 
Het vooronderzoek 
Het terrein van studie werd globaal verkend door middel van literatuurstudie en 
door het uitvoeren van een aantal proefinterviews met drie partners en hun 
huisarts. In deze fase werd ervaring opgedaan met de wijze waarop ik als onder-
zoeker bij de doelgroep 'binnen' kon komen. 
Ik gebruikte de opgedane ervaring en kennis van het vooronderzoek om een zo 
goed mogelijke procedure te ontwikkelen om in contact te komen met de partners 
(en hun huisartsen), om globale vraagstellingen te formuleren en de lijst met 
gespreksonderwerpen vast te stellen voor de vraaggesprekken met de partners en 
de huisartsen. De proefinterviews maakten deel uit van de uiteindelijke onder-
zoeksgroep en werden ook volledig uitgetypt en geanalyseerd. 
De eerste ronde van interviews 
In deze ronde werden vraaggesprekken gevoerd met 12 partners (uit elke ziekte-
categorie vier) en met hun huisartsen. Tijdens deze fase werd steeds ruimte in het 
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onderzoek ingelast om te reflecteren op reeds verzameld materiaal. Deze reflecties 
werden vastgelegd in memo's. Het gebruik van memo's wordt verderop in de tekst 
toegelicht. 
De interviews met de partners werden volledig uitgetypt en geanalyseerd met 
behulp van het computerprogramma Kwalitan (Peters e.a. 1989). Dit programma 
is van administratieve aard en biedt de mogelijkheid systematisch fragmenten te 
selecteren uit de tekstbestanden. 
Dat betekent dat alle gespreksprotocollen konden worden ingedeeld in bij elkaar 
horende tekstfragmenten (zogenaamde 'scenes'). Aan elke scene werden één of 
meerdere trefwoorden toegekend. Hierdoor waren de scenes voor het programma 
herkenbaar. Het was vervolgens mogelijk om alle voorvallen met hetzelfde tref-
woord te laten selecteren en te printen, zodat de onderzoeker al het vergelijkings-
materiaal bij een bepaald trefwoord systematisch kon doorlopen. 
In het programma Kwalitan werden ook de diverse soorten memo's opgeslagen. 
Memo's bevatten een weergave van de reflecties die de onderzoeker uitvoert naar 
aanleiding van de waarneming en de analyse (Peters e.a. 1989). Memo's kunnen 
zeer verschillende functies vervullen. In navolging van Peters e.a. heb ik vier 
soorten memo's onderscheiden: theoretische memo's, methodische memo's, 
profielmemo's en begrippenkaarten. 
In de theoretische memo's werden ideeën over de te ontwikkelen theorie vast-
gelegd. Daarnaast werden methodische memo's geschreven waarin beslissingen 
over het verloop van het onderzoek werden vermeld zoals de keuzen met betrek-
king tot de selectie van nieuwe respondenten of wijzigingen in de topiclijst. Mijn 
zogenaamde profielmemo's bevatten een samenvatting van het materiaal per 
respondent. En tenslotte werd gebruik gemaakt van 'begrippenkaarten' met 
omschrijvingen van trefwoorden en verwijzingen naar fragmenten in de tekst waar 
het begrip duidelijk naar voren kwam. 
Deze fase van het onderzoek werd afgerond door vergelijking van het materiaal en 
een voorlopige rubricering van de belangrijkste categorieën problemen die bij 
partners werden gesignaleerd. In deze fase vond ook steeds literatuurstudie plaats, 
van zowel de empirische als de theoretische literatuur. Bij de beschrijving van de 
resultaten werd daar waar mogelijk ook aansluiting gezocht bij de literatuur, ter 
ondersteuning van een bepaald door mij relevant geacht aspect danwei om hiaten 
op te sporen. 
De tweede ronde 
De tweede ronde van interviews met een zestiental partners en hun huisartsen was 
erop gericht om bepaalde categorieën partners bij het onderzoek te betrekken die 
in de eerste ronde onvoldoende vertegenwoordigd waren. 
In de eerste ronde waren bijvoorbeeld partners van kankerpatiënten bij wie de 
ziekte betrekkelijk kort daarvoor was vastgesteld ondervertegenwoordigd; het 
tegenovergestelde was het geval bij de partners van hartinfarctpatiënten. Ook werd 
in de tweede ronde besloten om een partner deel te laten nemen die inmiddels 
gescheiden was van de patiënt om redenen die samenhingen met de ziekte. 
Naast deze mogelijkheid om invloed uit te oefenen op de samenstelling van de 
steekproef was deze ronde ook bedoeld om nog nieuwe probleemgebieden op het 
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spoor te komen en verder inzicht te verwerven in die probleemgebieden die ik 
inmiddels gesignaleerd had. Er werd in deze fase gerichter geïnterviewd. 
Ook deze vraaggesprekken met de partners van de tweede ronde werden volledig 
uitgetypt en met behulp van trefwoorden gecodeerd en geanalyseerd. Na afloop 
van de analyse in de tweede ronde werd het aandeel van de huisarts geanalyseerd 
in al het beschikbare materiaal. Ook in deze fase had literatuurstudie een belang-
rijke plaats. De literatuur werd gebruikt ter fundering van de interpretatie van de 
gegevens en de verdere uitwerking van de theorie. 
2.Э.2 DE KWALITEIT VAN DE ANALYSE 
Naast de procedures om de kwaliteit van de data te controleren is ook aandacht be­
steed aan de kwaliteitsbewaking van de interpretatie en de theoretische uitwerking 
van het materiaal. In het onderzoek zijn hiertoe de navolgende controlestrategieën 
toegepast: 
Peer debrieving 
Er vond regelmatig overleg plaats met drie collega-onderzoekers waarbij gediscus-
sieerd werd over de interpretatie van het tekstmateriaal en de theoretische uitwer-
king. 
Nagaan van herkenbaarheid 
De beschrijving van de problematiek van partners en de rol van de huisarts werd 
voorgelegd aan enkele 'ervaringsdeskundigen'. Dat wil zeggen dat aan een viertal 
partners (die niet aan het onderzoek hadden deelgenomen) van patiënten uit de drie 
ziektecategorieën werd gevraagd het beschrevene te beoordelen op de herkenbaar-
heid van de problematiek vanuit hun eigen situatie. 
Ook werd 'feedback' gevraagd aan enkele huisartsen over de beschreven rol van 
de huisarts. Deze feedback werd geïntegreerd in de uitwerking van de theorie. 
Literatuuronderzoek 
In de literatuur werd gezocht naar onderzoeksbevindingen en interpretaties die 
aansloten danwei tegengesteld waren aan de eigen bevindingen. Er werd ook 
gezocht naar literatuur waarmee aangegeven kon worden of de gevonden resultaten 
een bredere betekenis hebben. 
2.4 DE RAPPORTAGE 
Bij de uiteindelijke ordening van het materiaal en de presentatie hiervan in de 
navolgende hoofdstukken werd als volgt te werk gegaan. 
De achtergrondkenmerken van de partners worden in een apart hoofdstuk (hoofd-
stuk 3) beschreven. 
In de hoofdstukken S, 6 en 7 worden de door de partners naar voren gebrachte 
problemen, zoals zij deze in eigen bewoordingen naar voren brengen, beschreven 
met onderbouwing vanuit de literatuur. De ordening van de problemen die hiertoe 
is gehanteerd wordt in hoofdstuk 4 besproken. In de hoofdstukken 5, 6 en 7 wordt 
ook beschreven hoe de partners met de voorkomende moeilijkheden zijn omgaan 
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en wordt een eerste aanzet gegeven om aanknopingspunten te signaleren voor de 
hulpverlening om partners te steunen. 
In hoofdstuk 8 wordt de kern van de problematiek van de partners beschreven en 
worden de aanknopingspunten om steun te bieden geordend. In dit hoofdstuk ga ik 
ook in op verschillen in de aard van de problematiek, afhankelijk van de fase van 
het ziekteproces, de aard van de aandoening en het geslacht. In hoofdstuk 9 wordt 
beschreven wat door partners en huisartsen naar voren werd gebracht over de rol 
van de huisarts en worden aanbevelingen geformuleerd voor de huisarts die er op 
gericht zijn om als huisarts de partner te steunen. 

3 DE SAMENSTELLING VAN DE ONDERZOEKSGROEP 
INLEIDING 
In hoofdstuk 2 zijn de insluitingscriteria voor het samenstellen van de onderzoeks-
groep beschreven en werd ingegaan op de achtergronden van die keuze. In dit 
hoofdstuk wordt uiteengezet hoe de onderzoeksgroep uiteindelijk is samengesteld. 
Dit zal voor huisartsen en partners afzonderlijk worden gedaan. 
In de paragrafen 3.1 en 3.2 wordt de respons weergegeven van de huisartsen en 
de partners en zal een aantal ervaringen met het 'binnenkomen van het veld' 
besproken worden. De consequenties voor de selectie van de partners komen 
hierbij aan de orde. Vervolgens wordt nagegaan of de feitelijke samenstelling van 
de onderzoeksgroep overeenkomt met de populatie die ik beoogde. De bedoeling 
was te komen tot een onderzoekspopulatie die gekenmerkt wordt door een grote 
variatie van 'belevingswerelden' van partners van chronisch zieken, teneinde een 
zo breed mogelijk beeld van hun problematiek te krijgen. Een aantal kenmerken 
van de onderzoeksgroep zal vanuit deze optiek nader worden beschreven. 
In de eerste plaats wordt een aantal demografische kenmerken van de onderzoeks-
groep besproken: leeftijd, geslacht, gezinsfase en sociaal-economische status. Dit 
komt aan de orde in paragraaf 3.2.2.1. 
Andere belangrijke factoren die consequenties kunnen hebben voor de aard van de 
problematiek die de partner ervaart, zijn de duur en het beloop van de ziekte. In 
principe zijn alle aandoeningen die in dit onderzoek voorkomen ernstige aandoe-
ningen, maar er zijn bij de patiënten wel verschillen in ernst. De mate van invalide-
ring kan bijvoorbeeld sterk uiteenlopen. Sommige partners zullen meer 'hun handen 
vol' hebben in het bijstaan van de zieke dan andere partners van patiënten. De 
variatie in ernst en duur van de aandoening worden in paragraaf 3.2.2.2 beschreven. 
Een derde aspect van de onderzoekspopulatie dat in dit hoofdstuk aan de orde 
komt, zijn de verschillen in het welbevinden van de partners. Met behulp van een 
viertal korte vragenlijsten heb ik geprobeerd een indruk te krijgen van een viertal 
aspecten van het welbevinden van de partners: lichamelijk, emotioneel, sociaal en 
algemeen. De resultaten die op deze wijze zijn verkregen, zullen in paragraaf 
3.3.2.3 aan de orde komen. 
Aan het eind van dit hoofdstuk zal een conclusie getrokken worden over de 
samenstelling en de kenmerken van de onderzoeksgroep. Ook zal ik op basis 
hiervan, enkele verwachtingen uitspreken over de te verwachten problematiek. 
3.1 DE HUISARTSEN 
3.1.1 WERVING EN RESPONS VAN DE HUISARTSEN 
De huisartsen die aan het onderzoek deelnamen, maakten deel uit van een zoge-
naamde 'opleidersgroep' van het Nijmeegs Universitair Huisartsen Instituut (zie 
paragraaf 2.2.3). Deze groep bestond uit 13 huisartsen, inclusief de groepsbegelei-
25 
der. Van deze huisartsen waren er 12 bereid aan het onderzoek mee te werken. 
Omdat zij allen mannelijke huisartsen waren, zijn ook twee vrouwelijke huisartsen 
(eveneens verbonden aan het huisartseninstituut) aangetrokken. 
Van deze 14 huisartsen waren er twee die binnen hun praktijk geen geschikte 
kandidaten konden vinden, dat wil zeggen kandidaten die voldeden aan alle 
insluitingscriteria. De leeftijd (tot 65 jaar) en de duur van het ziekteproces (maxi-
maal 3-5 jaar) waren daarbij een probleem. Eén huisarts liet weten dat hij de 
drempel om partners van kankerpatiënten te vragen, te hoog vond. 
De 12 huisartsen die wél kandidaten voor het onderzoek benaderden en mij 
daarmee in contact brachten, bleken in een aantal gevallen de insluitingscriteria 
soepel gehanteerd te hebben. Er werd bijvoorbeeld ook een partner benaderd van 
een patiënt die een cerebraal vasculair accident had gehad; deze aandoening was 
niet op voorhand geselecteerd. Bij verschillende patiënten was de aandoening 
langer dan vijfjaar geleden vastgesteld. Ook bleken er enkele patiënten en partners 
te zijn gevraagd die ouder waren dan 65 jaar. Het leek erop dat de meeste huis-
artsen slechts met moeite partners in hun praktijk konden vinden die geschikt 
waren voor het onderzoek en aan alle gestelde criteria voldeden. 
Het uitgangspunt was dat alle partners van chronisch zieken die voor deelname aan 
het onderzoek door hun huisarts waren benaderd en daarmee hadden ingestemd, 
zouden worden geïnterviewd, ook al voldeden zij niet aan alle van de vooraf 
gestelde selectiecriteria. Hierbij bleek dat deze interviews eveneens waardevolle 
informatie bevatten en het scala van de problematiek van partners vergrootten. Het 
leek erop dat de gestelde criteria wat te streng waren geweest; er werd dan ook 
besloten de criteria te verruimen en deze partners ook in de onderzoeksgroep op 
te nemen. De partner van de patiënt met het cerebrovasculair accident werd inge-
deeld in de ziektecategorie: chronisch progressieve aandoeningen van het bewe-
gingsapparaat of zenuwstelsel. Ik wil daarbij aantekenen dat, ondanks deze verrui-
ming van de criteria, alle geselecteerde personen aan de globale omschrijving van 
de onderzoeksgroep voldeden. 
3.1.2 KENMERKEN VAN DE HUISARTSEN 
Uiteindelijk namen 12 huisartsen deel aan het onderzoek, waaronder twee vrouwe-
lijke huisartsen. De helft van de huisartsen was werkzaam in een plattelandsprak-
tijk en de andere helft in een middelgrote tot grote stad. De leeftijd van de 
huisartsen varieerde van 35 tot 64 jaar. Twee huisartsen werkten in een solo 
praktijk, zeven huisartsen in een duo praktijk en drie huisartsen in een groepsprak-
tijk. De twee vrouwelijke huisartsen hadden geen volledige normpraktijk, maar een 
praktijk van ongeveer 1600 patiënten. 
3.2 DE PARTNERS 
3.2.1 WERVING EN RESPONS VAN DE PARTNERS 
Zoals beschreven in paragraaf 2.2.3 hebben huisartsen aan partners van chronisch 
zieken gevraagd aan het onderzoek deel te nemen. Er werden in totaal 36 partners 
benaderd: 31 partners waren bereid aan het onderzoek deel te nemen en 5 partners 
weigerden dit te doen. Redenen om niet aan het onderzoek deel te nemen waren: 
• men voelde er eenvoudigweg niets voor (2x); 
• men kon het emotioneel niet opbrengen aan het onderzoek deel te nemen (2x); 
• er waren teveel problemen in de persoonlijke sfeer (lx). 
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Daarnaast dient te worden vermeld dat er ook enkele partners waren die bij bet 
kennismakingsgesprek lieten weten alleen te hebben ingestemd aan bet onderzoek 
deel te nemen omdat zij het moeilijk vonden dit tegenover hun huisarts te weige-
ren. Ik kreeg gelukkig niet de indruk dat deze partners het achteraf betreurden te 
hebben meegewerkt. 
Hier staat tegenover dat er ook een belangrijke groep partners was (13 partners) 
die uitdrukkelijk naar voren brachten dat zij erg graag aan het onderzoek wilden 
meewerken. Hun motieven om deel te nemen waren: 
• zij ervoeren hun eigen situatie als zwaar en waren blij hun verhaal kwijt te 
kunnen; 
• zij vonden de aan de orde gestelde problematiek in zijn algemeenheid zeer 
belangrijk; 
• zij hoopten op deze manier hulp te krijgen. 
Vooral partners van de patiënten met een chronische progressieve aandoening van 
het bewegingsapparaat of zenuwstelsel en de partners van de patiënten met kanker 
bleken het sterkst gemotiveerd om aan het onderzoek mee te werken. 
3.2.2 KENMERKEN VAN DE PARTNERS 
Aan het onderzoek namen in totaal 31 partners deel: 9 partners van patiënten met 
een hartinfarct; 11 partners van patiënten met kanker en 11 partners van patiënten 
met een aandoening van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel. Achtereenvolgens 
worden nu een aantal demografische kenmerken en een aantal kenmerken van de 
ziekte en de zieke besproken en voorts een viertal aspecten van het welbevinden 
van de partners. Hierbij zal ook gekeken worden naar het bestaan van relevante 
verschillen tussen de drie onderscheiden ziek teca tegorieën. 
3.2.2.1 Demografische kenmerken 
Geslacht 
Aan het onderzoek namen 12 mannelijke en 19 vrouwelijke partners deel. In tabel 
1 wordt de verdeling van partners naar geslacht gegeven over de drie groepen, 
ingedeeld naar ziektecategorie. 
Tabel 1 Het aantal mannelijke en vrouwelijke partners per ziektecategorie 
Mannelijke partners 
Vrouwelijke partners 
N 
12 
19 
kanker 
4 
7 
hartinfarct 
3 
6 
bew/zs* 
5 
6 
* Chronische progressieve aandoening van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel 
Het aantal vrouwelijke partners is in alle ziektecategorieën groter dan het aantal 
mannelijke partners. Op grond van het epidemiologisch voorkomen van de drie 
ziekten onder mannen en vrouwen valt dit te verwachten. Wat betreft de categorie 
'hartinfarct' is er bewust naar gestreefd enkele mannelijke partners van vrouwe-
lijke hartinfarctpatiënteo in de groep op te nemen. 
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Leeftijd 
De leeftijd van de partners varieerde van 29 t/m 74 jaar. De gemiddelde leeftijd 
van de vrouwen bedroeg 53.S (sd 11.8) en die van de mannen 52.8 (sd 10.9). In 
tabel 2 wordt een overzicht gegeven van de leeftijdsverdeling van de partners per 
ziektecategorie. De gehanteerde leeftijdsindeling is gebaseerd op de standaardinde-
ling van het Centraal Bureau voor Statistiek. 
Tabel 2 De leeftijdsverdeling van de partners per ziektecategorie 
Leeftijd partner 
25-44 jaar 
45-64 jaar 
65-74 jaar 
N 
8 
17 
6 
kanker 
2 
5 
4 
hartinfarct 
1 
6 
2 
bew/zs 
5 
6 
Tabel 2 laat zien dat alle partners uit de groep patiënten met chronische aandoenin-
gen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel jonger zijn dan 65 jaar; bijna de 
helft is jonger dan 45 jaar. Bij partners van hartinfarctpatiënten valt op dat de 
leeftijd ligt tussen de 45 en 64 jaar. In de groep van patiënten met 'kanker' komen 
de meeste oudere partners voor. Deze verschillen in de leeftijdsverdeling van de 
partners tussen de drie ziektecategorieën kan men verwachten op basis van de 
epidemiologische spreiding van de ziekten. 
Gezinsfase 
Het is aannemelijk dat in een gezin met jonge kinderen anders gereageerd wordt 
op ziekte, dan in een gezinssituatie waar de ¡anderen voor zichzelf kunnen zorgen 
of het huis uit zijn. Dit zal voor de partner ook andere problemen met zich mee 
brengen. 
In tabel 3 wordt een samenvatting gegeven van de gezinsfase voor de drie groe-
pen, ingedeeld naar ziektecategorie, op het moment dat de diagnose gesteld werd. 
Hierbij is gebruik gemaakt van de criteria voor globale gezinsfasen van Smits 
(1978) in zijn onderzoek 'Kind, huisarts en gezin'. 
Tabel 3 De gezinsfase per ziektecategorie 
Gezinsfase 
geen kinderen 
minstens 1 kind 0-6 jaar 
kinderen van 6-18 jaar 
minstens 1 kind uit huis 
N 
4 
3 
7 
17 
kanker 
3* 
2 
6 
hartinfarct 
1 
8 
bew/zs 
1 " 
2 
5 
3 
* Van deze drie echtparen zonder kinderen was de partner in twee gevallen ouder dan 
60 jaar, en in één geval jonger dan 40 jaar. 
** Deze partner zonder kinderen was jonger dan 40 jaar. 
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Uit tabel 3 is af te leiden dat bij partners van hartinfarctpatiënten en partners van 
kankerpatiënten vooral sprake is van gezinssituaties met kinderen die al wat ouder 
zijn of het huis uit zijn (stabilisatie- en involutiefase). In de groep partners van 
patiënten met chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel 
komen vooral gezinssituaties voor met jonge, nog thuis wonende kinderen (op-
bouw- en stabilisatiefase). Dit komt overeen met het verschil in leeftijd van de 
respondenten in de drie ziektecategorieën. 
Sociaal-economische situatie 
Voor de beschrijving van de sociaal-economische situatie werd gebruik gemaakt 
van gegevens over het beroep van de man. Alle mannelijke respondenten waren op 
het moment dat de ziekte zich voor deed, kostwinners. De beroepen zijn gecodeerd 
volgens de beroepenklapper van het I.T.S. (Westerlaak e.a. 1975). Er zijn drie 
categorieën beroepen onderscheiden: laag beroep (ongeschoolde en geschoolde 
arbeid, lagere employés), midden beroep (kleine zelfstandigen en middelbare 
employés), hoog beroep (hogere beroepen). In onderstaande tabel 4 wordt de 
sociaal-economische verdeling binnen de onderzoeksgroep per ziektecategorie 
gegeven. 
Tabel 4 Sociaal-economische situatie per ziektecategorie 
Sociaal economische situatie 
1. laag beroep 
2. midden beroep 
3. hoog beroep 
N 
16 
9 
6 
kanker 
7 
2 
2 
hartinfarct 
3 
3 
3 
bew/zs 
6 
4 
1 
Uit tabel 4 blijkt dat de hogere beroepen in de onderzoeksgroep relatief ruim 
vertegenwoordigd zijn. Op grond van de sociaal-economische verdeling in de 
samenleving zou men namelijk mogen verwachten dat er verhoudingsgewijs meer 
respondenten zouden deelnemen uit de lagere beroepsniveaus. Dit kan samenhan-
gen met de locatie van de huisartspraktijken. Het is ook denkbaar dat er een 
selectie door de huisartsen heeft plaatsgevonden, in die zin dat zij eerder geneigd 
zijn om patiënten en partners met een hoger beroepsniveau te benaderen voor een 
dergelijk onderzoek. 
Naast de beoordeling van het beroepsniveau is ook gekeken naar de aard van de 
werkzaamheden van de partner ten tijde van de diagnose. Ik veronderstelde dat het 
veel kan uitmaken voor de belasting van de partner of de partner al dan niet 
werkzaam is buitenshuis op het moment dat de ander een ernstige ziekte krijgt. In 
tabel S wordt een overzicht gegeven van de werkzaamheden van de partners. In de 
tabel wordt aangegeven als er door de ziekte belangrijke veranderingen in de 
werkzaamheden hebben plaatsgevonden. 
Uit tabel 5 blijkt dat er binnen de onderzoeksgroep een grote variatie bestaat in de 
werkzaambeden van de partners. De vrouwelijke partners werken in meerderheid 
als huisvrouw en als zij buitenshuis werken is dat part-time. De mannelijke 
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partners hebben een volledige betrekking ofwel ontvangen een pensioen of een 
uitkering. 
Tabel 5 Werkzaambeden van de partners per geslacht op het moment van de 
diagnose 
Aantal mannen Aantal vrouwen 
W.W. 3 
W.A.O. 1 1 
VUT/Pensioen 3 1 
Huisvrouw - 11* 
Fulltime werkzaam 5** 
Parttime werkzaam - 6 
* één partner, die huisvrouw was, is na de ziekte van haar man parttime gaan werken 
** één partner kwam als gevolg van de ziekte van zijn vrouw gedeeltelijk in de W.A.O. 
Het bovenstaande samenvattend stel ik vast dat de onderzoeksgroep wat betreft 
leeftijd, geslacht, gezinsfase, sociaal-economische situatie een breed samengestelde 
groep is met vertegenwoordigers uit alle categorieën. De vrouwelijke partners en 
de partners met de hogere beroepen zijn enigszins oververtegenwoordigd in de 
onderzoeksgroep. Als belangrijkste verschil tussen de drie ziektecategorieën valt 
op dat de categorie aandoeningen van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel een wat 
jongere groep vertegenwoordigt. Dit laatste heeft uiteraard gevolgen voor de 
gezinsfase waarin deze groep verkeert. 
3.2.2.2 Kenmerken van de ziekte en de zieke 
Zoals in de inleiding van dit hoofdstuk al aan de orde is gekomen werd veronder-
steld dat er belangrijke verschillen kunnen bestaan tussen de situaties van de 
partners naar gelang de aard, de duur en het beloop van de ziekte. Tijdens het 
kennismakingsgesprek met patiënt en partner samen zijn hierover gegevens 
verzameld. In onderstaande paragraaf zal een aantal kenmerken van de ziekte en 
de zieke beschreven worden. 
De aard van de aandoening 
Tot nog toe werd alleen vermeld dat het in het onderzoek moest gaan om patiënten 
met aandoeningen zoals kanker, hartinfarct, danwei een chronisch progressieve 
aandoening van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel. Op de volgende pagina 
(tabel 6) wordt een overzicht gegeven van de (primaire) tumorlokalisaties van de 
kankerpatiënten en de diagnoses bij de patiënten met een aandoening van het 
bewegingsapparaat of zenuwstelsel. 
Er zijn dus acht verschillende diagnoses kanker gesteld en zeven verschillende 
diagnoses in de categorie chronisch progressieve aandoeningen van het bewegings-
apparaat of zenuwstelsel. 
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Tabel 6 De (primaire) tumorlokalisaties en de diagnoses van de aandoeningen van 
het bewegingsapparaat/zenuwstelsel 
Tumorlokalisatie 
longkanker 
colonkanker 
borstkanker 
nierkanker 
testiskanker 
keelkanker 
pancreaskanker 
ziekte van Kahler 
N 
2 
2 
2 
1 
1 
1 
1 
1 
Diagnose aandoeningen bewegings-
apparaat/zenuwstelsel 
multipele sclerose 
reumatoïde artritis 
ziekte van Bechterew 
ziekte van Parkinson 
amyotrofísche lateraal sclerose 
lupus erythematodes 
cerebrovasculair accident 
N 
4 
2 
De duur van de ziekte 
In de onderzoeksgroep varieerde de periode die verlopen is sedert het vaststellen 
van de diagnose en het moment waarop het onderzoek begon van 9 maanden tot 
12 jaar. In tabel 7 wordt een overzicht gegeven van de periodes per ziektecategorie. 
Tabel 7 De ziekteperiode per ziektecategorie 
Ziekteperiode 
korter dan 1 jaar 
1 tot 3 jaar 
3 tot 5 jaar 
langer dan 5 jaar 
* Deze patiënt heeft 2x een 
N 
5 
12 
5 
9 
hartinfarct gehad; 
kanker 
1 
5 
2 
3 
12 jaar 
hartinfarct 
3 
4 
1 
1* 
geleden en twee 
bew/zs 
1 
3 
2 
5 
jaar geleden. 
Tabel 7 toont aan dat er een grote spreiding is in de tijd die verlopen is na het 
vaststellen van de diagnose. Het blijkt ook dat in een belangrijke subgroep de 
ziekte langer dan vijfjaar geleden is vastgesteld. Dit was voor het interview voor 
zover het de gevolgen op korte termijn betrof soms bezwaarlijk, maar lang niet 
altijd. Dikwijls stonden de gebeurtenissen van de beginfase van de ziekte nog in 
het geheugen gegrift van de partners. Uiteindelijk is er bewust naar gestreefd om 
in alle categorieën enkele partners op te nemen waarbij de diagnose langer dan 3 
jaar geleden was gesteld; hierdoor zou het mogelijk worden na te gaan of zich op 
lange termijn andere problemen voordeden dan op korte termijn. Bij de hart-
infarctgroep moest ik daarvoor duidelijk sturend optreden, omdat de huisartsen 
zich dikwijls alleen die patiënten met een hartinfarct herinnerden bij wie deze 
aandoening zich betrekkelijk kort tevoren had voorgedaan. 
De functionele toestand van de patiënt 
Niet alleen de medisch objectiveerbare ernst van het ziekteproces bepaalt of 
iemand in meer of mindere mate last ondervindt van de ziekte in het dagelijks 
leven. Zo kunnen patiënten die ten gevolge van een hartinfarct een bypass-operatie 
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hebben ondergaan zich zekerder voelen omdat 'er gelukkig iets aan gedaan is' dan 
patiënten die door een ongecompliceerd hartinfarct zijn getroffen. Het is denkbaar 
dat dit ook zijn weerslag heeft op het functioneren van de patiënt in het dagelijks 
leven. Geïnspireerd door Meyboom-de Jong e.a. (1986) heb ik geprobeerd mij een 
oordeel te vormen van de functionele toestand van de patiënten die aan het 
onderzoek deelnamen. Meyboom-de Jong benadrukt dat het belangrijk is bij het 
geven van een oordeel over de functionele toestand aandacht te besteden aan zowel 
het lichamelijk als aan het psychisch functioneren. Op basis van mij beschikbare 
gegevens heb ik geprobeerd zowel het lichamelijk (a) als het psychisch (b) functio-
neren van de patiënten in de onderzoeksgroep te taxeren en deze op te nemen in 
een uiteindelijke beoordeling van het algemeen functioneren van de patiënten. 
a Het lichamelijk functioneren 
In de omschrijving van Meyboom-de Jong heeft het lichamelijk functioneren 
betrekking op de fysiologische toestand van het lichaam en de fysieke mogelijk-
heden (lopen, werken, aankleden, opruimen). Refererend aan Nelson e.a. (1983) 
worden vier soorten beperkingen aan het lichamelijk functioneren onderscheiden: 
beperkingen in de zelfzorg, de mobiliteit, de zintuiglijke en communicatieve 
vermogens en beperkingen bij het verrichten van taken die bij iemands rol in de 
samenleving horen. 
Bij het kennismakingsgesprek met patiënt en partner samen is met de patiënten een 
vragenlijst doorgenomen die hierop betrekking heeft. Deze vragenlijst was afkom-
stig van de Haes (1988) en bevatte tien vragen over zelfzorg, mobiliteit en 
rolactìviteiten (zie bijlage 3). Deze lijst heb ik gebruikt om mij een oordeel te 
vormen van de beperkingen in het lichamelijk functioneren van de patiënt (tabel 
8). De score op de bovengenoemde vragenlijst (een somscore) kan variëren van 
minimaal 10 (patiënt kan geen van de genoemde activiteiten uitvoeren, ook niet 
met hulp van anderen) tot maximaal 40 (patiënt kan alle activiteiten zelf zonder 
moeite verrichten). Binnen de onderzoeksgroep varieerde de score van 15-40. Op 
basis van inhoudelijke criteria zijn de patiënten vervolgens in drie categorieën 
ingedeeld: 
• weinig/niet beperkt (score 36-40), dat wil zeggen dat de patiënt alleen beperkt 
is met betrekking tot het verrichten van zwaardere lichamelijke inspanning; 
Tabel 8 Het lichamelijk functioneren van de patiënt 
Mate van beperking van het 
lichamelijk functioneren 
weinig/niet 
matig 
ernstig 
N 
15 
10 
6 
kanker 
6 
4 
1* 
hartinfarct 
8 
1 
bew/zs 
1 
5* 
5* 
* Naast deze gegevens werd gevraagd naar en gelet op de aanwezigheid van bepaalde 
stoornissen in de communicatieve vermogens die voor de patiënten een belemmering 
konden vormen voor sociaal functioneren danwei communiceren. In de patiëntenpopula-
tie hadden vijf patiënten last van spraakstoomissen (keelkanker, amyotrofische lateraal 
sclerose, ziekte van Parkinson, cerebrovascular accident, multipele sclerose). 
32 
• matig beperkt (score 27-33), dat wil zeggen dat het verrichten van verschillende 
functies de patiënt moeite kost; 
• ernstig beperkt (score 15-24), dat wil zeggen dat de patiënt niet in staat is 
meerdere functies zelfstandig uit te voeren. 
In tabel 8 wordt een overzicht gegeven van de mate van beperking in het lichame-
lijk functioneren van de patiënten per ziektecategorie. 
Uit tabel 8 blijkt dat de patiënten met de aandoeningen van het bewegingsapparaat 
of zenuwstelsel het meest ernstig geïnvalideerd zijn. Dit is conform de verwach-
tingen. 
b Het psychisch functioneren 
Het psychisch aspect van de functionele toestand betreft, volgens Meyboom-de 
Jong, zowel de intellectuele functies als het voorkomen van gevoelens van angst 
en depressie. Voor de beoordeling van het psychisch functioneren heb ik mij 
gebaseerd op de (subjectieve) indruk die ik hiervan heb gekregen bij het kennis-
makingsgesprek en de vraaggesprekken met de partner en de huisarts. Bij geen van 
de patiënten die aan het onderzoek deelnamen was er sprake van beperkingen in 
het intellectueel functioneren. Wel bleek er bij een aantal patiënten sprake van 
gevoelens van depressieve aard of van angst. Bij elf patiënten in de onderzoeks-
groep beperkte dit soort gevoelens volgens mijn oordeel het dagelijks functioneren 
van de patiënt. Het gaat hierbij om het volgende: 
• patiënt wil zo niet gezien worden; 
• patiënt is depressief en trekt zich terug; 
• patiënt is bang om alleen te zijn; 
• patiënt ervaart werk als te veel stress veroorzakend; 
• patiënt is bang om te reizen en van huis te gaan; 
• patiënt ziet overal tegen op. 
Gevoelens van deze aard waren in alle ziektecategorieên ongeveer even sterk 
waarneembaar (drie hartinfarctpatiënten, vier kankerpatiënten en vier patiënten met 
aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel). De hartinfarctpatiënten 
toonden met name angstgevoelens: zij waren bang om reizen te maken of alleen te 
zijn. De andere patiënten ervoeren vooral de neiging om zich terug te trekken door 
schaamte of depressieve gevoelens. 
Tenslotte werd op basis van de verkregen gegevens een beoordeling van de 
algemene functionele status van de patiënt gemaakt. De patiënten konden als volgt 
worden ingedeeld: 
• het algemeen functioneren is niet/nauwelijks beperkt; 
• het algemeen functioneren is matig beperkt door hetzij een beperking van het 
lichamelijk danwei het psychisch functioneren; 
• het functioneren is ernstig beperkt door een combinatie van beide aspecten 
(lichamelijk en/of psychisch) of er is sprake van een ernstige beperking van het 
lichamelijk functioneren alléén. 
In tabel 9 volgt deze indeling per ziektecategorie. 
Wanneer we tabel 9 vergelijken met tabel 8 dan kunnen we zien dat door het 
toevoegen van de beperking die om emotionele redenen optreedt een aantal 
hartinfarctpatiënten en kankerpatiënten toch meer beperkt zijn in het dagelijks 
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Tabel 9 Het algemeen functioneren van de patiënt 
Mate van beperking van het 
algemeen functioneren 
niet/nauwelijks beperkt 
matig beperkt 
ernstig beperkt 
N 
12 
9 
10 
kanker 
6 
1 
4 
hartinfarct 
5 
4 
bew/zs 
1 
4 
6 
functioneren dan op basis van het lichamelijk functioneren alléén werd vastgesteld. 
Ik geef hiervan twee voorbeelden: een patiënt met een hartinfarct ging bijvoor-
beeld wel halve dagen naar het werk en deed thuis ook lichamelijk inspannende 
activiteiten, maar was bang om op reis te gaan en ver van huis te zijn. Een patiënt 
met kanker was in feite op lichamelijke gronden wel in staat tot een aantal 
activiteiten, maar bleek sinds de ziekte het huis vrijwel niet meer te verlaten om 
psychologische redenen. 
In de patiëntengroep is derhalve, volgens deze beide criteria (psychisch en licha-
melijk functioneren), ca. éénderde deel van de patiënten ernstig beperkt in het 
dagelijks functioneren, éénderde matig beperkt en éénderde ondervond niet of 
nauwelijks belemmeringen. 
Samenvattend kan men stellen dat de patiëntengroep voor wat betreft de duur van 
de ziekteperiode en de mate van invalidering een gevarieerde groep is. Sommige 
partners zullen informatie geven over de moeilijkheden die de ziekte op korte 
termijn met zich meebrengt en anderen kunnen een beeld geven van de problema-
tiek op lange termijn. Ook wat betreft de objectieve belasting van de partners kan 
een breed beeld van de problematiek worden verwacht. De mate van invalidering 
is het grootst in de groep aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstel-
sel, gevolgd door de groep kankerpatiënten. De beperking in het dagelijks leven 
van hartinfarctpatiënten is vooral van emotionele aard. 
3.2.2.3 Aspecten van bet welbevinden van de partners 
Verschillen de partners die aan het onderzoek deelnemen wat betreft hun welbevin-
den van de algemene populatie? Verschillen de drie groepen partners per ziekte-
categorie onderling in welbevinden? Is er sprake van opvallende verschillen tussen 
mannelijke en vrouwelijke partners van chronisch zieken? Aan de hand van deze 
vragen zal ik een beschrijving proberen te geven van het welbevinden van de 
partners in de onderzoeksgroep. Met behulp van een viertal vragenlijsten (zie 
paragraaf 2.2.1) heb ik een indruk gekregen van de volgende aspecten van het 
welbevinden van de partners: het lichamelijk, het emotioneel, het sociaal en het 
algemeen welbevinden. De resultaten hiervan zullen in deze paragraaf worden 
besproken. 
Ik wil er wel op wijzen dat mijn onderzoek een kwalitatieve studie is onder een 
beperkt aantal partners. Er kunnen dus geen algemene conclusies getrokken 
worden uit deze, in kwantitatieve zin, beperkte studie. Beoogd wordt de wijze 
waarop de onderzoeksgroep is opgebouwd te beschrijven en deze informatie te 
gebruiken bij de analyse en de interpretatie van de bevindingen uit de interviews. 
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Het lichamelijk welbevinden 
Om het algemeen lichamelijk welbevinden in de onderzoeksgroep te meten, werd 
gebruik gemaakt van de "Vragenlijst voor Onderzoek van de Ervaren Gezond-
heidstoestand", de VOEG. De VOEG is een algemene indicator voor het onwel-
bevinden van mensen dat gesomatiseerd wordt (Visser 1983). De oorspronkelijke 
VOEG omvat 48 vragen over min of meer vage lichamelijke klachten. Door 
Dirken (1969) is een verkorte versie van 21 items ontwikkeld, die later in meerde-
re onderzoeken is gebruikt. Er is door deze inkorting geen vermindering in 
validiteit opgetreden (Dirken 1969). Deze verkorte versie (21 items) is in dit 
onderzoek gebruikt (bijlage 4). De score van de VOEG is een somscore van de 
positieve antwoorden en is een maat voor het voorkomen van lichamelijke klach-
ten. 
RESULTATEN 
In de groep blijkt de VOEG-score van 0 tot 16 te variëren. Zowel Jansen en 
Sikkel (1981) als Visser (1983), vermelden dat mannen gemiddeld lager scoren op 
de VOEG dan vrouwen. Vrouwen beschrijven zichzelf in het algemeen als 
ongezonder dan mannen. Ook is bekend dat met het stijgen van de leeftijd de 
VOEG-score stijgt (CBS, 1990). In 1990 zijn de gemiddelde scores op de VOEG 
door het Centraal Bureau voor Statistiek dan ook berekend voor mannen en 
vrouwen afzonderlijk en per leeftijdscategorie. Hierbij werd gebruik gemaakt van 
een VOEG-lijst bestaande uit 13 items (Jansen en Sikkel, 1981). 
In navolging hiervan zijn de gemiddelde VOEG scores van de partnergroep ook 
voor mannen en vrouwen afzonderlijk berekend. Om deze te kunnen vergelijken 
met de scores van het C.B.S. moest eerst een correctie worden toegepast, aange-
zien de door mij gebruikte VOEG-lijst uit 21 items bestond en door het CBS de 
lijst met 13 items was gebruikt. In tabel 10 staan de resultaten vermeld van zowel 
de 13 als de 21 items tellende VOEG lijst (in bijlage 4 worden de 13 items 
aangegeven). 
Tabel 10 De gemiddelde VOEG score (mannen en vrouwen) van de partners en 
de algemene populatie van 35-74 jaar (Centraal Bureau voor Statistiek, 
1990) 
VOEG 21 items VOEG 13 items 
X sd X sd 
Partners 
mannen N=12 3.7 4.2 2.7 3.2 
vrouwen N=19 7.1 4.2 5.4 3.0 
Algemene populatie (CBS) 
mannen N=1144 2.3 2.5 
vrouwen N=1494 3.4 3.1 
In tabel 10 scoren de vrouwelijke partners beduidend hoger dan de mannelijke 
partners. Voor het toetsen van de verschillen tussen de gemiddelden is gebruik 
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gemaakt van T-toetsen. Op grond van het geringe aantal respondenten waarop de 
berekeningen worden uitgevoerd, is een significantieniveau gehanteerd van 0.10 
d.w.z.: het verschil is significant als de p-waarde kleiner of gelijk is aan 0.10. Het 
verschil tussen de mannen en de vrouwen blijkt dan significant; dit geldt zowel 
voor de 21 itemslijst (T-toets, ρ=0.03) als de 13 itemslijst (p=0.02). Worden 
deze waarden vergeleken met de algemene populatie (tabel 10), dan scoren de 
vrouwelijke partners in de onderzoeksgroep significant hoger dan vrouwen io de 
vergelijkbare leeftijdscategorie (p=0.01). 
Vervolgens is gekeken naar de VOEG score binnen de drie ziektecategorieën. 
Deze gegevens staan in tabel 11 vermeld. 
Tabel 11 De gemiddelde VOEG score per ziektecategorie 
VOEG 21 items 
X sd 
Partners van kankerpatiënten N=11 6.7 4.8 
Partners van hartinfarctpatiënten N=9 4.3 3.8 
Partners van patiënten met aandoeningen 
van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel N = 11 6.0 4.7 
Uit tabel 11 blijkt bij een onderlinge vergelijking van de verschillende ziektecate-
gorieën, dat de partners van kankerpatiënten en partners van patiënten met 
chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel gemiddeld 
hoger scoren dan de partners van hartinfarctpatiënten. 
In paragraaf 3.2.2 werd vastgesteld dat de drie groepen onderling variëren met 
betrekking tot het aantal mannen en vrouwen per ziektecategorie en ook enigszins 
met betrekking tot de leeftijd. Omdat deze beide factoren mogelijk van invloed 
kunnen zijn op de uitkomsten van de VOEG werd om de drie groepen onderling 
te kunnen vergelijken, gebruik gemaakt van co-variantie analyse. Hierbij werden 
de gemiddelden gecorrigeerd voor leeftijd en geslacht en deze gemiddelden met 
elkaar vergeleken. De verschillen tussen de drie groepen bleken, indien gecorri-
geerd voor leeftijd en geslacht, niet significant. 
Met het oog op het kwalitatieve karakter van het onderzoek is ook de informatie 
van de VOEG lijst over de scores op de afzonderlijke items van belang. Op deze 
manier kan men nagaan wat de aard van de klachten is en kan men het aantal 
klachten vaststellen dat een partner zegt te hebben. In tabel 12 wordt hiervan een 
overzicht gegeven. 
Uit tabel 12 blijkt dat meer dan de helft van het aantal partners vijf of meer 
psychosomatische klachten heeft. De meest voorkomende klachten zijn vermoeid-
heidsklachten (moeheid, sneller moe dan normaal, slaperig/suffig), hoofdpijn en 
klachten van spieren en botten. 
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Tabel 12 Voorkomen en frequentie van klachten 
Het aantal partners dat psychosomatische klachten ervaart N 
0-2 symptomen 8 
3-4 symptomen 7 
5 of meer symptomen 16 
Meest frequent genoemde psychosomatische klachten 
Pijn in botten en spieren 17 
Hoofdpijn 16 
Moeheid IS 
Opgeblazen gevoel in maagstreek 13 
Sneller moe dan normaal 12 
Slaperig/Suffig 11 
Samenvattend blijken op basis van de VOEG lijst, de vrouwelijke partners meer 
met psychosomatische klachten te reageren dan de mannelijke partners. Er is ook 
een tendens dat de partners van hartinfarctpatiënten gemiddeld minder klachten 
hebben dan de partners uit beide andere groepen aandoeningen. Vermoeidheids-
klachten komen bij de partners veel voor. Het is opvallend dat meer dan de helft 
van de partners vermeldde vijf of méér klachten te hebben. 
Het sociaal welbevinden 
Het sociaal welbevinden wordt gedefinieerd als de mate waarin gerealiseerde 
contacten met andere mensen en de contacten zoals men die voor zichzelf zou 
wensen, met elkaar overeenstemmen (Stevens 1989). Het tegenovergestelde 
hiervan is eenzaamheid: het als onplezierig of ontoelaatbaar ervaren tekort aan 
gerealiseerde sociale contacten en het niet bereiken van een zekere mate van 
intimiteit in bepaalde relaties (De Jong-Gierveld 1984). Met behulp van de 
Eenzaamheidsschaal (De Jong-Gierveld 1984, bijlage 5) kan een uitspraak gedaan 
worden over de mate waarin iemand zich meer of minder eenzaam voelt. Er is 
sprake van een somscore die kan variëren van 0 (minimaal eenzaam) tot 11 
(maximaal eenzaam). 
RESULTATEN 
In de partnergroep varieerden de eenzaamheidsscores van 0 tot 11. De gemiddelde 
somscore werd vergeleken met een tweetal studies van De Jong-Gierveld en Van 
Tilburg (1987), waarin de eenzaamheidsschaal was afgenomen bij een groep 
gehuwde personen (gemiddelde leeftijd in deze beide groepen was 45 jaar). 
Ouderen blijken in het algemeen meer eenzaam te zijn dan jongeren. De verschil-
len tussen de seksen zijn minder duidelijk: mannen zouden mogelijk minder 
eenzaam zijn dan vrouwen. In de literatuur wordt hierbij opgemerkt dat het 
verschil tussen de beide seksen mogelijk verband houdt met het feit dat vrouwen 
eerder erkennen dat zij zich eenzaam voelen dan mannen (De Jong-Gierveld 1987). 
In tabel 13 worden de gemiddelde scores van de partnergroep vergeleken met de 
bovengenoemde studies van De Jong-Gierveld. In deze tabel zijn de gemiddelde sco-
res van de mannelijke en de vrouwelijke partners afzonderlijk opgenomen. Ik beschik-
te echter niet over vergelijkbare waarden van de algemene populatie voor mannen 
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en vrouwen afzonderlijk. Van het onderzoek van De Jong-Gierveld en van Tilburg 
(1987) betreft studie 1: 70% mannen en 30% vrouwen en studie 2: 51% mannen 
en 49% vrouwen. In tabel 13 is ook de gemiddelde eenzaamheidsscore vermeld van 
een groep 'weduwen' (Stevens 1989). Deze weduwen zijn 62 tot 76 jaar oud. 
Tabel 13 De gemiddelde score op de eenzaamheidsschaal van de partnergroep 
(mannen en vrouwen), gehuwde personen volgens De Jong-Gierveld en 
Van Tilburg (1987) en 'weduwen' (Stevens, 1989) 
Partnergroep N=31 
mannen N=12 
vrouwen N=19 
Algemene populatie (De Jong-Gierveld) 
Studie 1 N=907 
Studie 2 N=102 
Weduwen (Stevens) N=50 
X 
4.0 
2.7 
4.9 
2.9 
2.2 
3.2 
sd 
4.0 
3.4 
4.2 
2.8 
2.3 
3.0 
De vrouwelijke partners blijken gemiddeld hoger te scoren (dat wil zeggen meer 
eenzaam) dan de mannelijke partners, maar dit verschil is niet significant 
(p=0.12). De vrouwelijke partners scoren wel significant hoger dan de eenzaam-
heidsscore van de algemene populatie van De Jong-Gierveld en Van Tilburg 
(PI =0.05 en p2=0.0l). Het is opmerkelijk dat de vrouwelijke partners ook hoger 
scoren dan de 'weduwen', die ook belangrijker ouder zijn dan de groep vrouwe-
lijke partners. Dit verschil is echter net niet significant (p=0.11). 
De scores voor de drie ziektecategorieën staan in onderstaande tabel vermeld. 
Tabel 14 De gemiddelde score op de eenzaamheidsschaal per ziektecategorie 
X sd 
Partners van kankerpatiënten N=11 4.6 4.4 
Partners van hartinfarctpatiënten N=9 1.3 2.1 
Partners van patiënten met aandoeningen 
van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel N=11 5.7 3.9 
Als de gemiddelde scores onderling worden vergeleken, valt op dat partners van 
hartinfarctpatiënten zich het minst eenzaam voelen. Dit verschil ten opzichte van 
de partners van de patiënten met andere aandoeningen bleek, gecorrigeerd voor 
leeftijd en geslacht, significant (p=0.01 voor de groep aandoeningen van het 
bewegingsapparaat/zenuwstelsel; ρ=0.07 voor de partners van kankerpatiënten). 
Vergelijken we de gemiddelde scores per ziektecategorie met de scores van de 
twee studies van De Jong-Gierveld en Van Tilburg (zie tabel 13) dan verschillen 
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de partners van patiënten met chronische aandoeningen van het bewegingsappa-
raat/zenuwstelsel significant van de algemene populatie (pi =0.04 en p2=0.01), 
zij scoren duidelijk hoger (meer eenzaam). De groep partners van kankerpatiënten 
scoort gemiddeld ook hoger, deze verschillen zijn resp. niet (pi =0.2) en net wel 
significant (p2=0.10). 
Samenvattend kan worden vastgesteld dat partners van patiënten met chronische 
aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel en van kankerpatiënten 
gemiddeld hoger scoren op de eenzaamheidsschaal (meer eenzaam) dan de partners 
van hartinfarctpatiënten en een steekproef van de algemene populatie. De vrouwe-
lijke partners voelen zich eenzamer dan de mannelijke partners en de groep 
'weduwen'. 
Het emotioneel welbevinden 
Met behulp van de 'Affect Balance Scale' werd het algemeen psychisch welbevin-
den in een score vastgelegd (Bradburn 1969; Nederlandse versie De Haes, 1988). 
Deze 'gevoelsschaal' bestaat uit twee dimensies: een 'positief affect' en een 
'negatief affect'. De balans tussen deze twee soorten gevoelens bepaalt het 
algehele subjectieve gevoel van welbevinden. Voor de gebruikte scoringsprocedure 
werd aangesloten bij de procedure van Ormel (1980) (bijlage 6). De aldus verkre-
gen totale somscore kan variëren van 0 (geen positieve gevoelens) tot maximaal 10 
(maximaal positieve gevoelens). 
RESULTATEN 
In de partnergroep varieerde de totaalscore van 2 tot 10. Het was mogelijk om de 
gemiddelde score te vergelijken met de gemiddelde score van een steekproef uit 
een algemene populatie, zoals die door De Haes werd vastgesteld (de gemiddelde 
leeftijd van deze populatie was 45.6 en de populatie bestond voor 59.2% uit 
vrouwen). Ook de Affect Balance Scale geeft aan dat er verschil bestaat tussen de 
beide seksen (mannen zijn gemiddeld iets gelukkiger dan vrouwen) en dat ouderen 
iets minder gelukkig zijn dan jongeren (CBS 1986, Amerikaanse populatie). Er 
zijn echter geen gegevens beschikbaar voor Nederlandse mannen en vrouwen 
afzonderlijk en voor leeftijdsklasse. 
Tabel 15 De gemiddelde score op de Affect Balance Scale van de partnergroep 
(mannen en vrouwen) en van de algemene populatie (De Haes, 1988) 
X sd 
Partnergroep N=31 6.1 2.3 
mannen N=12 7.1 2.7 
vrouwen N=19 5.5 1.8 
Algemene populatie (De Haes) N=201 8.7 1.2 
Uit tabel 15 is af te leiden dat de mannelijke partners gemiddeld hoger scoren dan 
de vrouwelijke partners, dat wil zeggen dat zij meer positieve gevoelens hebben. 
Dit verschil is significant (T-toets, p=0.05). Wordt de partnergroep vergeleken 
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met de algemene populatie (tabel IS) dan scoort de partnergroep gemiddeld signi-
ficant lager (dus meer negatieve gevoelens) dan de steekproef uit de algemene 
populatie (T-toets, p=0.00). 
Wat de gemiddelde score van de partners per ziektecategorie betreft, valt op dat 
partners van hartinfarctpatiënten gemiddeld meer positieve gevoelens zeggen te 
ervaren dan de beide andere groepen partners (tabel 16). Gebruik makend van co-
variantie analyse, waarbij de gemiddelde score gecorrigeerd werd voor leeftijd en 
geslacht, blijkt dit verschil statistisch significant (p=0.004 voor de groep partners 
van kankerpatiënten en ρ=0.03 voor de groep partners van patiënten met een 
aandoening van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel). 
Tabel 16 De gemiddelde score op de Affect Balance Scale per ziektecategorie 
X sd 
Partners van kankerpatiënten N=11 5.2 1.8 
Partners van hartinfarctpatiënten N=9 7.8 1.7 
Partners van patiënten met aandoeningen 
bewegingsapparaat/zenuwstelsel N=11 5.6 2.5 
Samenvattend blijken de partners van hartinfarctpatiënten zich, op basis van de 
gebruikte gevoelsschaal, beter te voelen dan de partners uit de andere ziektecatego-
rieën. Daarnaast valt op dat de vrouwelijke partners het leven wat 'zwaarder' 
lijken in te zien dan de mannelijke partners. 
Het algemeen welbevinden 
Hoe de partners hun huidige leven in het algemeen ervaren is nagegaan met behulp 
van de gewijzigde versie van de 'Evaluation of the Present Life Scale' (Campbell 
e.a. 1976; vertaald en gewijzigd door Stevens 1989; bijlage 7). De score op deze 
lijst kan variëren van minimaal 8 (meest negatief) tot 40 (meest positief). Volgens 
Stevens is sociale wenselijkheid een belangrijke determinant van de antwoorden op 
deze vragenlijst. Volgens haar blijken mensen die niet in staat zijn hun leven als 
positief te zien, eerder te kiezen voor een neutraal dan voor een negatief antwoord. 
RESULTATEN 
De partners uit de onderzoeksgroep scoorden minimaal 11 tot maximaal 39. 
Aangezien geen gemiddelde score van de algemene populatie bekend is, zijn de 
uitkomsten alleen vergeleken met de uitkomsten van Stevens, die deze lijst 
gebruikte bij 'weduwen'. Dat betekent dat alleen de vrouwelijke partners kunnen 
worden vergeleken. Op de volgende bladzijde staan in tabel 17 de scores vermeld. 
Blijkens de gegevens van tabel 17 liggen de gemiddelde scores van de verschillen-
de categorieën dichtbij elkaar. Het verschil tussen de mannelijke en vrouwelijke 
partners is niet significant (p=0.12). De vrouwen uit de partnergroep scoren iets 
lager (minder positief) dan de 'weduwen' van Stevens; dit verschil is niet signifi-
cant (p=0.12). 
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Tabel 17 De gemiddelde score op de Evaluation Present Life Scale van de part-
ners (mannen en vrouwen) en van 'weduwen' (Stevens, 1989). 
X sd 
Partners N=31 29.5 6.2 
mannen N=12 31.5 4.7 
vrouwen N=19 28.2 6.8 
Weduwen (Stevens) N=50 31.2 5.4 
Tabel 18 geeft de gemiddelde score per ziektecategorie aan. De scores van de 
vrouwelijke partners worden apart vermeld om deze te kunnen vergelijken met de 
scores van de'weduwen'. 
Tabel 18 De gemiddelde score op de Evaluation Present Life Scale per ziektecate-
gorie. 
Totale groep Vrouwelijke 
partners partners 
X sd X sd 
Partners van kankerpatiënten N=9 26.9 6.9 26.6 8.5 
Partners van hartinfarctpatiënten N=11 33.2 5.4 31.7 6.0 
Partners van patiënten met aandoeningen van het 
bewegingsapparaat/zenuwstelsel N=11 28.9 4.9 26.5 4.7 
Uit de gegevens die met behulp van deze vragenlijst zijn verkregen, blijkt dat de 
partners van de hartinfarctpatiënten gemiddeld hoger scoren (dat wil zeggen: het 
leven positiever beleven) dan de overige partners. Gecorrigeerd voor leeftijd en 
geslacht blijkt dit verschil ten opzicht van de kankerpatiënten duidelijk significant 
(p=0.02) en ten opzichte van de partners van de patiënten met de chronische 
aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel net niet significant 
(p=0.11). Worden de vrouwelijke vergeleken met de 'weduwen' uit tabel 17, dan 
valt op dat de vrouwelijke partners van de hartinfarctpatiënten ongeveer hetzelfde 
scoren als de 'weduwen' en de beide andere groepen partners lager scoren dan de 
'weduwen'. Voor de vrouwelijke partners van patiënten met aandoeningen van het 
bewegingsapparaat of zenuwstelsel blijkt het verschil ten opzichte van de 'wedu-
wen' significant (p=0.06). Voor de partners van de kankerpatiënten is dit verschil 
net niet significant (p=0.11). 
Samenvattend kan men stellen dat de onderlinge verschillen in algemeen welbevin-
den tussen mannen en vrouwen en tussen de partners van patiënten uit de drie 
ziektecategorieën, op basis van de 'Evaluation Present Life Scale' niet groot zijn. 
Dit houdt mogelijk verband met de genoemde grote sociale wenselijkheidsfactor 
die bij het invullen van deze lijst optreedt. Toch drukken ook hier de partners van 
de hartinfarctpatiënten zich gemiddeld het meest positief uit over hun algemeen 
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welbevinden en de mannelijke partners iets positiever dan de vrouwelijke partners. 
Het is verder opmerkelijk dat de vrouwelijke partners van de kankerpatiënten en 
de chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of zenuwstelsel het leven 
gemiddeld wat minder positief beoordelen dan de 'weduwen'. Een zelfde trend viel 
ook waar te nemen in de scores van de partners voor de ervaring van eenzaam-
heid. 
3.3 ALGEMENE CONCLUSIE 
De onderzoeksgroep is wat betreft leeftijd, geslacht, gezinsfase, sociaal-economi-
sche situatie, mate van invalidering van de patiënt, de duur van de ziekteperiode 
en diverse aspecten van het welbevinden breed samengesteld. 
In de onderzoekspopulatie zijn de vrouwelijke partners en de partners met de 
hogere beroepen enigszins oververtegenwoordigd. Ik verwacht niet dat dit tot 
gevolg zal hebben dat bepaalde problematiek hierdoor niet goed belicht zal 
worden, aangezien de mannelijke partners en de partners met lagere beroepen ook 
in de onderzoeksgroep vertegenwoordigd zijn. Het is mogelijk dat door deze 
samenstelling de problematiek van partners wat beter zal worden verwoord dan bij 
een andere samenstelling. Dikwijls wordt namelijk gesteld dat vrouwen makkelij-
ker gevoelens van onvrede erkennen en uiten dan mannen. Ook een hogere 
opleiding kan er toe bijdragen dat men een en ander beter kan verwoorden. 
De variatie in het welbevinden van de partners (te beoordelen op basis van de 
standaarddeviatie van de gemiddelde scores op de afzonderlijke vragenlijsten) blijkt 
binnen de verschillende partnergroepen in het algemeen groot. 
Ook blijkt de onderzoeksgroep duidelijk een 'probleemgroep' te zijn. Verschillen-
de aspecten van het welbevinden van de partners zijn met behulp van vragenlijsten 
gemeten. In het algemeen scoren de partners van de onderzoeksgroep ongunstiger 
(dat wil zeggen dat zij zich minder 'wél' bevinden) dan steekproeven uit de 
algemene populatie en zelfs ongunstiger dan 'weduwen' (groep van Stevens). Er 
moet daarbij echter wel onderscheid gemaakt worden in een aantal subgroepen. De 
partners van de hartinfarctpatiënten blijken zich te onderscheiden van de beide 
andere ziektecategorieën. Zij blijken, op basis van de verkregen gegevens door 
middel van de vragenlijsten, een vrij probleemloze groep partners te zijn, die zich 
qua gevoelens en klachten nauwelijks onderscheiden van de algemene populatie. 
Anders is dit gesteld met de partners van patiënten met de andere aandoeningen. 
Deze partners wijken in hun welbevinden in negatieve zin af van de algemene 
populatie; zij zijn gemiddeld eenzamer, hebben minder positieve gevoelens, zijn 
minder tevreden met het huidige leven en hebben meer psychosomatische klachten. 
Er bestaat ook een verschil tussen de reacties van de mannelijke en de vrouwelijke 
partners. De vrouwelijke partners blijken meer psychosomatische klachten te 
vertonen en zich minder prettig te voelen dan de mannen. 
Het is niet de bedoeling hier algemene conclusies te trekken. Daarvoor is dit 
onderzoek te kleinschalig en kunnen teveel andere factoren een rol spelen. Met een 
uitgebreider onderzoek naar het welbevinden zou men kunnen nagaan of de hier 
gesignaleerde tendensen algemene gelding hebben. De voorafgaande resultaten 
werpen wel vragen op, waaraan bij de kwalitatieve analyse aandacht zal worden 
besteed. Is het zo dat partners van hartinfarctpatiënten zich onderscheiden van de 
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andere groepen partners? En zo ja, in welk opzicht? Zijn er verschillen in de 
ervaren problematiek waar te nemen tussen de vrouwelijke en de mannelijke 
partners en zo ja, wat is de aard van het verschil? Valt er meer te zeggen over wat 
het leven van vrouwelijke partners van chronisch zieken zo extra moeilijk maakt? 
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4 EEN INLEIDING OP DE BESCHRIJVING VAN DE PROBLEMEN VAN 
PARTNERS 
INLEIDING 
Dit hoofdstuk vormt een inleiding op de navolgende hoofdstukken 5, 6 en 7. In de 
hoofdstukken 5, 6 en 7 worden de problemen van de partners1 beschreven zoals 
deze in de gesprekken met hen naar voren zijn gekomen. Naast de beschrijvingen, 
gebaseerd op eigen interviewmateriaal, zullen ook onderzoeksgegevens vanuit de 
literatuur in deze hoofdstukken aan bod komen. De rol van de huisarts ten aanzien 
van partners van chronisch zieken zal in een later hoofdstuk (hoofdstuk 9) aan de 
orde komen. Daar zullen ook de uiteindelijke conclusies getrokken worden die 
betrekking hebben op de aanbevelingen voor de huisarts ten aanzien van de partner 
van een patiënt met een ernstige chronische ziekte. Het perspectief van de hoofd-
stukken 5, 6 en 7 is dus voornamelijk de beschrijving van de problematiek zoals 
deze door de partners in eigen termen naar voren wordt gebracht. 
In dit inleidende hoofdstuk wordt ook de werkwijze besproken die is gehanteerd 
om tot de aangehouden ordening van het materiaal te komen. Het onderzoekspro-
ces dat daartoe is doorlopen wordt beschreven in paragraaf 4.1. In paragraaf 4.2 
wordt de door mij gehanteerde indeling in categorieën problemen besproken. 
Tenslotte komt in paragraaf 4.3 de opbouw van de genoemde drie hoofdstukken 
aan de orde. 
4.1 HET ONDERZOEKSPROCES 
In hoofdstuk 2 werd in algemene termen de onderzoeksprocedure beschreven. 
Deze omvat een afwisselend proces van waarneming - analyse - reflectie -
waarneming. Derhalve is het eigenlijk niet mogelijk om te spreken over van elkaar 
te onderscheiden en opeenvolgende stappen in het onderzoeksproces. Terugblik-
kend heb ik geprobeerd een aantal stappen weer te geven die geleid hebben tot de 
probleembeschrijvingen, zoals deze in de navolgende hoofdstukken aan de orde 
komen. 
De stappen in de analyse 
Nadat een deel van het interviewmateriaal was uitgetypt (het transcript) en in 
fragmenten was ingedeeld, werd begonnen met het coderen van de interviewfrag-
menten met behulp van een aantal globale trefwoorden. Deze trefwoorden kwamen 
in grote lijnen overeen met de thema's van de zogenaamde topiclijst (zie hoofdstuk 
2) die is gebruikt bij de interviews. 
1 Er wordt in de tekst in verband met de leesbaarheid verder gesproken over 'partners' en de 
'partner' als we de 'gezonde partner' bedoelen. Soms wordt over de beide partners gesproken en 
dan is duidelijk dat dit op het echtpaar/de samenwonenden betrekking heeft. 
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Vervolgens werd nagegaan welke problemen zich rondom een bepaald thema voor· 
deden. 
Een vijftal interviews werd, fragment voor fragment, hierop geanalyseerd. Aan de 
verschillende interviewfragmenten die betrekking hadden op een bepaald thema, 
werden vervolgens trefwoorden toegekend die het naar voren komende probleem 
karakteriseerde (bijvoorbeeld: er buiten staan, afstand in de relatie, angst voor 
suïcide, slapeloosheid, 'alleen' laten, extra taken). Er bleek een grote verscheiden-
heid aan problemen te bestaan, die qua aard sterk uiteen liepen. Zij varieerden van 
praktisch-organisatorische problemen tot reacties van onbegrip in de omgeving. 
De volgende stap bestond uit het ordenen van de uiteenlopende grotere en kleinere 
problemen. 
Ordening kan op vele manieren gebeuren. Mijn streven was erop gericht een 
indeling te vinden die het gehele scala van problemen van partners zo veel 
mogelijk zou omvatten, alsmede op het onderscheiden van categorieën problemen 
die al een zekere richting zouden kunnen geven aan de mogelijkheden voor hulp. 
Dergelijke indelingen bleken in de literatuur niet voorhanden. In de literatuur zijn 
wel verschillende aanknopingspunten te vinden die bij een goede ordening behulp-
zaam kunnen zijn, bijvoorbeeld: de auteur heeft een bepaald probleemgebied 
duidelijk omschreven en er een bevredigende aanduiding voor gevonden. 
Het ordenen van de waargenomen problemen bleek een proces dat geruime tijd in 
beslag nam en waarbij de indeling met het toenemen van inzicht in de aard van de 
problematiek en de mogelijkheden voor de hulpverlening, keer op keer gewijzigd 
moest worden. Over deze probleemordening werd met collega-onderzoekers 
herhaaldelijk van gedachten gewisseld. Het resultaat van dit proces staat vermeld 
in paragraaf 4.2. Aldus ontstond een indeling in categorieën probleemgebieden 
(bijvoorbeeld: identiteitsproblemen, gezondheidsproblemen, communicatieproble-
men, belastende ziektegebonden omstandigheden). 
De volgende stap was het onderscheiden van verschillende aspecten van de 
categorieën problemen. Alle fragmenten, met bijbehorende trefwoorden, die 
betrekking hadden op een bepaald probleemgebied werden opgevraagd voor een 
vijftal 'rijke' interviews (dwz. dat er veel problemen rondom het thema aan de 
orde kwamen). Er werd gezocht naar overeenkomsten en verschillen in de wijze 
waarop de problemen zich bij de partners hadden voorgedaan. 
Diverse partners spraken met mij bijvoorbeeld over seksuele problemen. In 
sommige verhalen kwam naar voren dat deze problemen te maken hadden met het 
feit dat gemeenschap voor de patiënt pijnlijk was geworden. Andere verhalen 
gingen meer over het wegvallen van uitingen van genegenheid in de relatie tussen 
partner en patiënt. Er kwamen nog meer varianten voor op dit thema. Op basis 
van deze verhalen uit de dagelijkse werkelijkheid, werd gezocht naar een aantal te 
onderscheiden aspecten van een bepaald probleemgebied. Hier stond mij voor ogen 
een beter inzicht te verkrijgen in de factoren die bij het ontstaan van dergelijke 
problemen een rol spelen. Bij het onderscheiden van de verschillende aspecten 
werd er op gelet of het onderscheid zinvol was met het oog op te verlenen hulp. 
Binnen elke categorie problemen konden op deze manieren verschillende aspecten 
worden onderscheiden. Vervolgens is nagegaan of in het resterende interviewmate-
riaal nog nieuwe, niet aan de orde gekomen, aspecten van het probleem naar voren 
kwamen; deze zijn bij het opstellen van de uiteindelijke ordening betrokken. 
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Voorbeelden van aspecten zijn uit de beschikbare interviewfragmenten gehaald en 
toegevoegd aan deze ordening. 
De vraag werd ook gesteld wat partners nu ten aanzien van bepaalde problemen 
als 'helpend' hebben ervaren. Dit kan enerzijds betrekking hebben op steun die 
partners ervaren hebben en anderzijds op 'oplossingen' die partners zelf (soms 
anticiperend) gevonden hebben om met de situatie om te gaan en waardoor zij zich 
beter voelden. Per probleemgebied werd nagegaan welke steun partners ervaren 
hadden en/of welke oplossingen zij gevonden hadden. De aard van de ervaren 
steun werd met een trefwoord gekoppeld aan de interviewfragmenten. Ervaren 
steun en/of gekozen oplossingen werden vervolgens in de beschrijving van het 
desbetreffende probleemgebied opgenomen. 
Een volgende stap was het raadplegen van de literatuur met het oog op het 
voorkomen van soortgelijke of tegenstrijdige bevindingen en deze bevindingen bij 
de reflectie over een bepaalde problematiek te betrekken. De literatuurbevindingen 
konden zowel betrekking hebben op de aard of de ontstaanswijze van het probleem 
als op belangrijke ondersteuningsmogelijkheden van partners. 
De laatste stap bestond uit het beschrijven van de diverse probleemgebieden en het 
formuleren van aanknopingspunten die ik met het oog op de hulpverlening door de 
huisarts van belang vond (zie paragraaf 4.3 voor de opbouw van deze beschrij-
ving). 
4.2 DE GEHANTEERDE INDELING IN CATEGORIEËN PROBLEMEN 
In de vorige paragraaf is gesproken over een indeling in categorieën problemen 
van partners van patiënten met een ernstige chronische ziekte. 
Opgemerkt werd dat een dergelijk indeling in de literatuur niet voorhanden was. 
Hier valt op te merken dat in enkele studies wel problemenlijsten worden verstrekt 
(Corbin en Strauss 1988, Lewis 1986, Barusch 1988). De problemen zijn daarbij 
hetzij van zeer uiteenlopende niveaus zonder een werkelijke ordening of zij omvat-
ten slechts een deel van de problematiek van de partner. In sommige studies worden 
de verschillende fasen van het ziekteproces als uitgangspunt genomen (Biegel e.a. 
1991, Northouse 1984, Power e.a. 1988). Dit is voor mijn studie van belang 
voorzover de problematiek van partners ook naar de fase van het ziekteproces kan 
worden bekeken. Deze indelingen waren echter niet te gebruiken om de verschillen-
de soorten problemen die partners als zodanig ervaren, logisch te ordenen. 
Enkele van de bovengenoemde auteurs boden wel enige aanknopingspunten om de 
grote variëteit van problemen die uit het onderzoek naar voren zijn gekomen, te 
ordenen. Een voorbeeld kan worden ontleend aan de studie van Corbin en Strauss. 
Zij onderbouwen het belang van een goede samenwerking tussen de beide partners 
in geval van een chronische ziekte en het belang dat hulpverleners er aandacht aan 
besteden of de beide partners elkaar niet tegenwerken in de dagelijkse omgang met 
de ziekte. Dit inspireerde mij om een bepaalde groep problemen die ik tegen 
kwam onder te brengen onder de categorie: 'samenwerkingsproblemen'. Bij 
Corbin en Strauss wordt deze uitdrukking toegepast op de wijze waarop partners 
samen omgaan met alles wat de ziekte met zich mee brengt. Gegeven het onder-
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zoeksmateriaal, bleek dit begrip ook zinvol toe te passen op bepaalde problemen 
die zich tussen partner en omgeving, en tussen partner en professionele hulpverle-
ners voordeden. 
Na een proces van (steeds weer her-) ordenen van het eigen materiaal, lezen, 
memo's schrijven en discussiëren met collega-onderzoekers kwam ik uiteindelijk 
op de indeling zoals deze wordt weergegeven in schema 1. De diverse problemen 
werden ingedeeld in drie hoofdcategorieën die betrekking hebben op het niveau 
waarop het probleem zich afspeelt. 
1 Niveau van de persoon 
Het gaat hierbij om persoonlijke problemen die de partner zelf ervaart op psy-
chisch of lichamelijk terrein. De problematiek op dit niveau is vervolgens onder-
scheiden in vijf subcategorieën (zie schema). 
2 Relationeel niveau 
Het gaat hierbij om problemen die zich voordoen in de relatie van de partner met 
anderen: de patiënt, kinderen, andere familieleden, vrienden en kennissen, 
collega's, professionele hulpverleners. 
De problemen die zich voordoen in de relatie met anderen zijn onderverdeeld in 
problemen die betrekking hebben op het type probleem, maar ook op de vraag ten 
aanzien van wie men het probleem ervaart. Op dit niveau zijn drie soorten 
communicatieproblemen onderscheiden die zich kunnen voordoen tussen respectie-
velijk de beide partners onderling, tussen de partner en de omgeving en tussen de 
partner en de professionele hulpverlening. 
Als illustratie wordt de uitwerking gegeven van de communicatieproblemen met 
betrekking tot de seksualiteit in de partnerrelatie. 
3 Situationeel niveau 
Hierbij gaat het om problemen die betrekking hebben op datgene waarmee de 
partner in het dagelijks leven geconfronteerd wordt. Op dit niveau is onderscheid 
gemaakt tussen probleemsituaties die direct samenhangen met de ziekte zelf 
(belastende ziektegebonden omstandigheden) en probleemsituaties die ontstaan door 
bepaalde levensomstandigheden (belastende levensomstandigheden). 
Schema 1 Een schematische indeling van de probleemgebieden van partners 
NIVEAU VAN DE PERSOON 
Identiteitsproblemen 
Tegenstrijdige gevoelens 
Angstgevoelens 
Machteloosheid 
Gezondheidsproblemen 
RELATIONEEL NIVEAU 
Communicatieproblemen 1: 
beleving en verwerking 
Communicatieproblemen 2: 
informatieuitwisseling 
Communicatieproblemen 3: 
samenwerking 
Illustratie: seksualiteit 
SITUATIONEEL NIVEAU 
Belastende ziektegebonden 
omstandigheden 
Belastende levensomstandig-
heden 
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4.3 DE OPBOUW VAN DE HOOFDSTUKKEN S, б EN 7 
Om de problemen van de partners systematisch te kunnen beschrijven zijn de uit 
de interviews naar voren gekomen probleemformuleringen, zoals eerder opge­
merkt, geordend in categorieën problemen. 
In hoofdstuk S worden de problemen van de partner op het persoonsniveau 
beschreven: psychische problemen en lichamelijke klachten. In hoofdstuk 6 komen 
de problemen op het relationele vlak aan de orde. Dit hoofdstuk heeft als titel: 
communicatieproblemen. Hoofdstuk 7 gaat over de problematiek van de partner 
die met de omstandigheden samenhangen: belastende omstandigheden. 
Zoals in schema 1 is aangegeven, worden verschillende subcategorieën problemen 
onderscheiden. Aan elk van deze subcategorieën problemen wordt een aparte 
paragraaf gewijd, waarin de verschillende aspecten van het probleem diepgaander 
worden beschreven (de probleembeschrijving). Bij de probleembeschrijving werd 
aangesloten bij de doelstellingen van het project. De doelstelling is het achterhalen 
van de problemen die zich voordoen bij partners van chronische patiënten en het 
ontdekken van aanknopingspunten voor huisartsen om hun taak met betrekking tot 
die partners meer concreet te kunnen invullen. Ik heb geprobeerd factoren te 
ontdekken, die bijdragen aan het ontstaan van een bepaald probleem. Daarnaast 
trachtte ik te weten te komen wat partners nu eigenlijk als 'steunend' ervaren en/of 
welke eigen 'oplossingen' zij in het dagelijks leven vinden om met bepaalde 
voorkomende problemen om te gaan of erop te anticiperen. De opbouw van de 
verschillende paragrafen is in principe hierop afgestemd. 
Eerst zal, meer algemeen, worden beschreven waarom een bepaald probleem voor 
partners belangrijk wordt geacht. Vervolgens zullen de verschillende vormen 
waarin het probleem zich in het dagelijks leven bij partners voordoet, aan de orde 
komen. Hierbij zullen dikwijls uitspraken van de partners worden geciteerd die 
illustratief zijn voor een bepaald aspect van de problematiek. In deze beschrijvin-
gen wordt geprobeerd duidelijk te maken welke factoren bij het ontstaan van een 
specifiek probleem een rol spelen. Een karakterisering van een bepaald aspect van 
de problematiek dat bij de ontstaanswijze een belangrijke rol speelt wordt door 
middel van een korte formulering in een kopje aangegeven. 
In voorkomende gevallen zal aan de orde komen hoe partners met een bepaalde 
problematiek (soms anticiperend) zijn omgegaan en welke gevolgen dit voor 
henzelf had. Als partners belangrijke steun ondervonden zal daarop worden 
ingegaan. 
Tenslotte zal per paragraaf een korte samenvatting gegeven worden van het beeld 
dat ik van een bepaalde problematiek gekregen heb. Uiteindelijk zal per paragraaf 
een aanzet worden gegeven om aanknopingspunten te vinden voor de hulpverle-
ning aan partners. De mogelijkheden om de partner te ondersteunen worden 
vervolgens verder uitgewerkt in de hoofdstukken 8 en 9. 
In de nu volgende hoofdstukken wordt steeds vanuit een ander perspectief naar de 
problematiek van de partner gekeken. Deze werkwijze brengt met zich mee dat er 
soms sprake zal zijn van enige herhaling in de tekst. Dit is echter noodzakelijk om 
de redenering die uiteindelijk leidt tot de opbouw van een praktische theorie over 
de partnerproblematiek, stapsgewijs te kunnen volgen. 
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5 PSYCHISCHE PROBLEMEN EN LICHAMELIJKE KLACHTEN 
INLEIDING 
In dit hoofdstuk worden de psychische problemen en lichamelijke klachten beschre-
ven die partners van chronisch zieken in de interviews naar voren hebben gebracht 
en die in verband staan met het feit dat zij partner van een chronisch zieke patiënt 
zijn. Vijf categorieën problemen zijn onderscheiden: identiteitsproblemen, tegenstrij-
dige gevoelens, angstgevoelens, machteloosheid en gezondheidsproblemen. Aan elk 
van deze categorieën problemen wordt een aparte paragraaf gewijd. Hier valt op 
te merken dat een probleem als 'eenzaamheid' niet als een aparte categorie wordt 
beschreven. Het thema 'isolement' komt evenwel aan de orde in de paragraaf 
'identiteitsproblemen' in relatie tot de inperkingen van het sociale leven van de 
partner. De ervaring van depressiviteit komt ook niet als een apart probleemgebied 
aan bod, maar is opgenomen in de categorie 'gezondheidsproblemen'. 
S.l IDENTITEITSPROBLEMEN 
Als één van beide partners een ernstige ziekte krijgt is dat ook een grote bedreiging 
voor het verloop van het leven van de gezonde partner. Het is dan ook te verwach-
ten dat de gezonde partner niet alleen zorgen heeft over de zieke zelf, maar ook 
over de gevolgen van die ziekte voor zijn of haar eigen leven. Na het overlijden 
van een metgezel komt de ander alleen te staan. Als het de metgezel slechter gaat 
door bijvoorbeeld invaliditeit, dan verandert ook het dagelijks leven van de gezonde 
partner. Uit de interviews blijkt dat partners dit vaak' al vanaf het allereerste begin 
van de ziekte beseffen. Hieronder worden een aantal voorbeelden gegeven van 
reacties van partners op de diagnose die in dit verband illustratief zijn: 
"Ik dacht, dat mij dit nu ook nog moet overkomen" 
"Ik dacht, nu krijgen we het goed en dan gebeurt er dit" 
"Ja, angst van wat krijgt mijn man dan voor een ziekbed, hoe moet ik dat in mijn 
situatie allemaal opvangen, gezien het feit dat ik een hele hoop dingen doe, hoe 
kan ik dat met mijn werk." 
1 Er wordt in dit onderzoek gesproken over: enkele; soms; vaak; in het algemeen; een aantal; 
nogal eens; de meesten. Er worden geen getallen geven. Het gaat er mij niet om exact vast te 
stellen hoe vaak een bepaald probleem in de onderzoeksgroep voorkomt. Een meer exacte 
frequentie-aanduiding wordt soms gebruikt als extra argument om duidelijk te maken dat het om 
een naar verwachting veel voorkomend belangrijk probleem gaat. Een probleem dat slechts bij één 
partner naar voren komt кал evenwel essentieel zijn. 
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"Ik dacht, als dat zo moet gaan; daar heb je dan al die jaren je best voor gedaan 
en het is toch altijd goed geweest. Je komt op voor je kinderen, hebt geprobeerd 
om er iets van te maken, en dan zie je dat allemaal de mist in gaan. (...) Ik dacht 
binnen een paar jaar en dan ligt ze ook verlamd in bed." 
"Je hele wereld stort in als je zoiets te horen krijgt. Ik denk als ik alleen kom te 
zitten, nou ik weet niet wat er dan moet gebeuren." 
Deze voorbeelden laten zien dat de zorgen die partners in eerste instantie om 
zichzelf kunnen hebben uiteenlopend van aard kunnen zijn. De partners realiseren 
zich dat hun eigen leven in ongunstige zin gaat veranderen. 
In de gesprekken met de partners namen de problemen over de gevolgen van de 
ziekte voor het eigen leven vaak een centrale plaats in: veelal spraken de partners 
emotioneel over die problemen. De gevolgen voor het eigen levensperspectief van 
de partner bleken vaak moeilijk te verwerken te zijn. Daarbij kreeg ik de indruk 
dat partners deze zeer persoonlijke beleving van de situatie in het algemeen voor 
zichzelf hielden en niet gauw bereid waren om daarover met anderen te praten (zie 
paragraaf 6.1 over communicatieproblemen). 
Ook in de literatuur benadrukken verschillende auteurs dat de aantasting van de 
eigen identiteit van de partner tot de kernproblemen behoort waarmee partners van 
patiënten met een chronische ziekte te kampen kunnen krijgen (Corbin en Strauss 
1988, Oberst en James 1985). Het bijstellen van eigen levensloop en levens-
perspectief is, volgens Corbin en Strauss, één van de hoofdtaken waarmee patiënt 
én partner in geval van een chronische ziekte te maken krijgen. Zij baseren deze 
uitspraak op een kwalitatieve studie bij 60 echtparen, waarvan de man of vrouw 
een chronische ziekte heeft. 
Hieronder wordt beschreven waarop de 'identiteitsproblemen' van partners 
betrekking hebben en hoe de partners hiermee omgaan. Met identiteitsproblemen 
wordt hier bedoeld: de problemen die de partner ervaart doordat het beeld dat de 
partner van zichzelf en/of zijn levensloop heeft door de ziekte wordt verstoord. 
Vrijheidsbeperking 
Een ingrijpende verstoring van het eigen leven van de partner zien we bij die 
partners waarbij de, voordien buitenshuis werkzame metgezel, 'thuis komt' door 
de ziekte. In de onderzoeksgroep was dit het geval bij vijf vrouwelijke partners. 
Voor deze vrouwen gold dat het 'thuis om zich heen hebben van de patiënt' als 
een grote inbreuk op hun eigen leven werd ervaren. Deze partners zeiden zoge-
zegd 'hun vrijheid kwijt' te zijn geraakt. De echtgenote van een hartinfarct patiënt 
drukt deze ervaring als volgt uit: 
"Ik heb zo het gevoel dat je een soort gevangene bent; ik weet niet hoe ik het 
precies moet uitdrukken; nou moet je alles samen doen. Als je ergens naar toe 
wilt, is het: 'zeg je het even' en anders deed je dat gewoon. Nou moet je, ja je 
moet niet, maar je wilt zoveel mogelijk rekening met elkaar houden en dat vind 
ik soms toch wel eens een keer moeilijk." 
Uit bovenstaand citaat blijkt dat het deze partner moeilijk valt altijd rekening te 
moeten houden met de aanwezigheid van de zieke partner thuis. 
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We kunnen hier aansluiten bij het onderzoek van De Lange en Senhorst (1985) 
naar de ervaringen en perspectieven van vrouwen van werklozen en wao-ers: 'Als 
je man de hele dag thuis is...'. Ook in dit onderzoek komt naar voren hoeveel 
conflicten het in de thuissituatie geeft als patiënt niet meer kan werken en thuis 
komt te zitten. 'Met name als de man vrijwel geen bezigheden heeft, geeft dit zeer 
veel spanningen', aldus De Lange en Senhorst (p. 109). Zij concluderen: 'Het grote 
voordeel van het huisvrouwenbestaan is, dat huisvrouwen de vrijheid hebben om 
hun eigen werk en tijd in te delen, althans op de uren dat de overige gezinsleden 
naar hun werk of school zijn. Als de man thuis komt, valt dat helemaal weg. Hij 
loopt haar voor de voeten, ziet alles wat zij doet, gaat zich bemoeien met haar 
werk. Als ze ergens koffie wil gaan drinken, moet ze dat altijd zeggen, of hij gaat 
mee.' (p.210). 
Deze beschrijving komt sterk overeen met datgene wat ik heb gehoord van de 
vrouwelijke partners bij wie de echtgenoot thuis is door de ziekte. Het is niet 
verwonderlijk dat uit deze 'vrijheidsbeperking' nogal eens relatieproblemen 
voortkomen. 
Uit bovenstaande zou de indruk kunnen worden verkregen dat 'vrijheidsbeperking' 
alleen een probleem is voor huisvrouwen waarvan de echtgenoot al of niet door de 
ziekte thuis is. Dat is in mijn onderzoek niet het geval. Ook op andere manieren 
kwam het probleem naar voren dat de partner zijn dagen niet meer zo kan indelen 
als vroeger en dat als een beperking ervaart. Een mannelijke partner vertelt 
bijvoorbeeld hoe moeilijk hij het vindt om voortaan elke zaterdag de boodschappen 
te moeten doen omdat zijn vrouw dat niet meer alleen kan, terwijl die zaterdag 
voorheen altijd 'zijn' vrije dag was die hij op zijn eigen manier kon besteden: 
"Ik zelf heb een hekel aan winkelen, moet ik zeggen; maar ja, ik ben dan toch 
maar iedere keer weer verplicht om mee te gaan. (...) Ik vind het eigenlijk zo: 
dat zij van mij afhankelijk is, is eigenlijk voor mij een straf omdat zij mij nodig 
heeft. Dus ik moet eigenlijk steeds voor haar klaar staan en dat is al jaren zo." 
Hier valt op dat het beschikbaar moeten zijn voor zijn metgezel en het krijgen van 
extra taken die hij vroeger niet had, deze partner zwaar vallen. Hij voelt zich 
daardoor beperkt. 
Twee partners uit het onderzoek trachtten door rolwisseling met dit probleem van 
de 'verloren vrijheid' te leven en gingen meer werkzaamheden buitenshuis 
verrichten. Deze beide vrouwen zeiden dat 'buitenshuis werken' te zien als een 
welkome afleiding en als een manier om weer een eigen leven te leiden. Het lijkt 
erop dat men soms een legitiem excuus nodig heeft om zich los te kunnen maken 
van de thuissituatie. Andere partners met wie ik sprak probeerden meer tijd te 
creëren voor eigen activiteiten, zoals bijvoorbeeld weer eens alleen met je vriendin 
de stad in gaan. 
Hoe soepel een dergelijk proces verloopt hangt in belangrijke mate af van de 
mogelijkheid dat de beide partners met elkaar open over verschillen in behoeften 
kunnen communiceren en dat zij er vervolgens ook naar kunnen handelen. Be-
staande relatiepatronen kunnen dit tot een zeer moeilijk en conflictueus proces 
maken. 
In een gezin bestaat vaak een bepaalde verdeling van taken, vrijheden en derge-
lijke. Deze verdeling kan door een ziekte verstoord raken en aanpassing van de 
53 
beide partners vragen (Smits en Huygen, 1986). Verschillende auteurs (Northouse 
1984, Oberst en James 1985, Shanfield 1990) wijzen erop dat het voor familie-
leden in de beginfase van de ziekte in het algemeen wel is op te brengen om zich 
op de behoefte van de patiënt te richten, maar dat op lange termijn de eigen 
behoeften van familieleden toch weer naar boven komen en een nieuw evenwicht 
gezocht moet worden. Ook in mijn onderzoek blijken enkele partners actief te 
hebben gezocht naar mogelijkheden om op termijn toch weer ruimte te krijgen 
voor zichzelf. 
Beperkingen In wat men samen kan doen 
In de onderzoeksgroep is een belangrijk deel van de patiënten geïnvalideerd door 
de ziekte; de mate en de aard van de invalidering lopen sterk uiteen: van patiënten 
met vrijwel geen beperking tot rolstoelpatiënten (zie paragraaf 3.2.2.2: kenmerken 
van de ziekte en de zieke). De gevolgen van de invalidering van de patiënt voor 
wat zij hierdoor 'niet meer samen kunnen doen' blijkt voor het leven van de 
gezonde partner vaak verstrekkend te zijn. Zo beschrijft een mannelijke partner 
van een patiënte met kanker huilend hoe moeilijk hij het verdwijnen van de 
seksualiteit in hun relatie vindt sinds de ziekte in hun leven gekomen is, 'terwijl 
zij samen', zoals hij zegt 'altijd kameraden en minnaars' zijn geweest. De partners 
in het onderzoek noemen in dit kader een heel scala van pijnlijke verliezen: 
• niet meer samen kunnen wandelen, de natuur in gaan; 
• niet meer samen op vakantie kunnen; 
• niet meer samen kunnen uitgaan, samen op een terras zitten; 
• niet meer samen gezellig kunnen eten aan tafel; 
• niet meer samen kunnen vrijen als vroeger. 
Deze lijst is slechts een selectie en is gemakkelijk uit te breiden. Wat door de 
partner als een pijnlijk verlies wordt ervaren, hangt voor een deel af van wat er 
precies niet meer kan én hoe betekenisvol de activiteit voor de partner in de relatie 
was. Niet meer samen kunnen dansen blijkt voor één van de vrouwelijke partners 
heel pijnlijk te zijn, zoals we kunnen zien in onderstaand citaat: 
"Dat vind ik het ergste wat er is, dat we niet meer kunnen dansen; dat vind ik 
echt erg, dat vind ik nog steeds erg" 
Ik kreeg ook te horen dat de partners jaloers zijn op gezonde echtparen en 
gezinnen die wél alles 'normaal' kunnen doen. Hoe dat kan voelen verwoordt de 
volgende vrouwelijke partner van een multipele sclerose (MS)-patiënt treffend: 
"Later komt dat dan heel sterk, het gemis. Jaloers zijn kende ik op zich niet zo. 
Maar toen leerde ik het wel kennen; als ik een echtpaar, gewoon een stel, samen 
zie wandelen weet je? Ja, dat vind ik nog een veel grotere pijn dan het feit dat 
ie..." 
Het is voor partners vaak moeilijk om activiteiten waarop zij erg gesteld zijn en 
graag samen doen, voortaan alleen of met anderen te moeten ondernemen. In de 
gesprekken kwam naar voren dat partners dan vaak met schuldgevoelens te maken 
krijgen of met andere weerstanden. 
In de literatuur wijst Northouse (1984) op schuldgevoelens die partners van 
kankerpatiënten kunnen belemmeren om weer te gaan genieten van activiteiten die 
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de patient niet met hen kan delen. Men kan dit ervaren als ontrouw aan de zieke 
partner. Zoals de partner die bet dansen zo mist, duidelijk laat blijken: 
"Nee, dat vind ik niet eerlijk. Nou ik ben getrouwd, en omdat hij dat toevallig 
nou heeft; dat wil niet zeggen dat ik dan alleen moet gaan dansen. Ik zou het 
omgekeerd, denk ik, ook niet pikken." 
Ook kwam in de interviews naar voren dat de partner bij bet verrichten van die 
activiteiten er vaak juist pijnlijk aan herinnerd wordt dat het leven niet meer zo is 
als vóór de ziekte en men het daarom achterwege laat. Een jonge partner van een 
MS-patiënt beschrijft hoe zij probeert om nu vaker alleen op pad te gaan. 'Maar 
dat is niet zo makkelijk' zegt zij. In de eerste plaats is het pijnlijk als zij gaat en 
zij ziet dat anderen gezellig samen zijn. Bovendien is zij van mening dat zij dan 
voor hem alles moet regelen als hij alleen achter blijft. Ze vindt het dan toch weer 
'rot' als hij het niet gezellig zal hebben. Ze zegt ook: 'ik zal het weer helemaal 
moeten leren om dingen leuk te gaan vinden zonder hem'. 'De volgende keer ga 
ik weer' laat zij bij het interview weten en zij benadrukt dat zij zich realiseert dat 
het tijd kost om te accepteren dat zij alleen moet gaan en dat zij daaraan zal 
moeten wennen. 
In het onderzoek waren er ook enkele partners die vertelden dat ze wel de vrijheid 
namen om weer een stuk te gaan genieten van het leven. Het ging daarbij bijvoor-
beeld om alleen op vakantie gaan en om buitenechtelijke seksuele relaties. Dat op 
dit laatste een taboe ligt zal duidelijk zijn. Eén van deze partners werd door 
professionele hulpverleners sterk veroordeeld voor zijn gedrag. Dit, terwijl deze 
man al vele jaren geen seksuele relatie met zijn vrouw had, vanwege haar ziekte 
en herstel van de seksuele relatie ook niet in het verschiet lag. 
Veranderingen in rolpatronen 
Een chronische ziekte kan leiden tot een verandering in de rollen die de beide 
partners gewend waren in hun relatie en in hun gezin te vervullen: partnerrol, 
huishoudelijke rol, ouderrol, arbeidsrol (Eerdekens, 1989). De rol die men vervult 
bepaalt vaak in sterke mate het zelfbeeld dat iemand heeft en derhalve diens 
identiteit (Tempelman, 1975). Verschuivingen in rolpatronen als gevolg van de 
ziekte werden in de onderzoeksgroep door een aantal partners naar voren gebracht, 
maar niet altijd als een 'probleem' ervaren. Enkele vrouwelijke partners vertelden 
dat zij er erg veel moeite mee hadden om na de ziekte ineens 'de sterke' in hun 
relatie te moeten zijn. 
Oberst en James (1985) besteedden in hun onderzoek onder partners van kanker-
patiënten ook aandacht aan de problemen die rolveranderingen voor de partners 
met zich mee brachten. Zij concluderen: ' The major source of distress in this area 
arose from what they (=partners, MK) saw as a change from a previously 
mutually supportive relationship to one in which they did the supporting and got 
little in return'. 
Dit komt overeen met het beeld dat ik in de interviews van de partners kreeg. De 
moeilijkste 'rolverandering' lijkt te zijn: het accepteren dat je niet meer op de 
ander kunt 'leunen', omdat de ander nu op jou 'leunt'. Een dergelijke rolverande-
ring blijkt echter ook een positieve kant te hebben. Zo kwam ik verschillende 
keren tegen dat de partners zeiden 'zichzelf erg meegevallen te zijn', omdat zij 
toch sterker bleken te zijn dan zij dachten. 
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Inperkingen van het sociale leven 
Een vierde categorie problemen wordt gevormd door de inperkingen van de sociale 
activiteiten waarmee de partner zich geïdentificeerd heeft. Hierbij valt te denken 
aan beroep, hobby's, vriendenkring, de manier van wonen en leven, dromen en 
plannen voor de toekomst zoals reizen en vakanties. Op twee categorieën proble-
men wil ik hier nader ingaan: de consequenties voor het eigen beroep en voor de 
sociale contacten van de partner. 
• Beroep 
In de onderzoeksgroep bleek niemand zijn beroep te hebben moeten opgeven om 
wille van de zieke partner. Wel waren er twee mannelijke partners die werkloos 
waren en die onder normale omstandigheden werkzaamheden zouden hebben 
gezocht, maar die er nu voor kozen om hun ernstig geïnvalideerde partners thuis 
te verzorgen. Eén van deze partners, wiens dagelijks leven al jaren bestond uit de 
volledige verzorging van zijn vrouw, zegt over deze taak: 
"Het is echt zwaar om het te doen; ik denk dat het voor mij misschien net zo erg 
is als voor mijn vrouw. Alleen als ik mag kiezen, ben ik natuurlijk liever zoals ik 
ben. Begrijpt u wat ik bedoel? Als je dat hebt, weet je zeker dat het natuurlijk 
mis gaat. Zelf heb ik natuurlijk mijn dingen nog wel. Maar je moet het gewoon 
accepteren en mee blijven lopen. En dit is dan ook een ziekte, niet dat ik ze graag 
kwijt ben, maar dit is ook iets waar je heel oud mee kunt worden (...) Dat 
moeten we gewoon accepteren; er zijn veel dingen voor ons weggevallen, heel 
veel." 
Dit citaat geeft weer hoe zwaar deze ziekte zowel de patiënt als de partner treft en 
dat de gezonde partner beseft dat hij de gevolgen van deze ziekte zijn gehele leven 
lang kan blijven ondervinden. Hij beschrijft daarbij dat voor hem de enige 
oplossing is dit te accepteren. 
Ook als de invalidering van de patiënt niet zo ernstig is, kunnen de consequenties 
van een ziekte voor het beroepsleven van de partner, groot zijn. Eén partner werd 
gedeeltelijk afgekeurd, omdat hij door de ziekte van zijn vrouw niet meer geschikt 
was voor de ploegendienst. Hij kreeg daardoor ook een andere functie. Dit 
betekende een financiële achteruitgang, die voor de partner moeilijk te accepteren 
was, zoals uit onderstaand citaat blijkt: 
"Mijn salaris is toentertijd niet hoger geworden vanwege mijn toeslag van de 
WAO; ook daardoor word je dus gestraft. Dat vind ik dus ook hartstikke oneer-
lijk, want kunnen wij beiden er uiteindelijk wat aan doen? Kan mijn vrouw er wat 
aan doen dat ze ziek is geworden? Daar ben ik eigenlijk door gehandicapt 
geraakt..." 
Deze partner vertelt vervolgens hoe hij jarenlang depressief en opstandig is 
geweest door de situatie thuis en de gevolgen daarvan op het werk. Dankzij de 
begeleiding van de bedrijfsarts heeft deze partner toch een oplossing gevonden 
voor zijn situatie. Hij ging een cursus volgen die leidde tot een inspirerende 
hobby, waarin hij zich thuis kon uitleven. Door deze hobby kreeg hij én nieuwe 
vrienden én uiteindelijk ook een andere betrekking binnen het bedrijf. 
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Ρ1
: "Dat heeft ongeveer alles bij elkaar ook weer vier jaren geduurd. Dat heeft 
echt veel van mij gevergd." 
I2: "Maar dat heeft ook iets in u teweeg gebracht." 
P: "Dat heeft echt een positieve werking op mij gehad. Ik ben het leven ook niet 
meer zo zwart gaan zien en ik ben eigenlijk weer een plezierig mens geworden." 
I: "Er kwam weer toekomstperspectief?" 
P: "ja." 
Hier blijkt dat het soms mogelijk is dat iemand die langdurig zwaar belast is door 
ziekte van zijn metgezel een geheel nieuwe richting aan zijn leven geeft en zo weer 
perspectief in zijn bestaan krijgt. Zo'η aanpassing kan echter vele jaren duren. 
In dit verband zijn ook de bevindingen van Mayou e.a. (1976) interessant. Deze 
auteurs stelden vast dat partners van hartinfarctpatiënten, die na het hartinfarct van 
hun metgezel bleven werken of 'eigen' ontspannende activiteiten behielden, een 
jaar na het infarct minder spanningen ervoeren dan diegenen die met hun activitei-
ten stopten. 
• Sociale activiteiten 
Het is opmerkelijk hoe vaak partners zich in de interviews teleurgesteld en/of 
verbitterd uitlieten over de reacties van vrienden, kennissen en collega's op de 
ziekte. Vooral in de categorieën ziekten als kanker en chronische aandoeningen 
van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel kreeg ik van partners te horen dat hun 
sociale leven sinds de ziekte sterk is ingeperkt. De veranderingen in het sociale 
leven (de vriendenkring) als gevolg van de ziekte, raken partners sterk. De 
verbittering hierover wordt door de partner van een MS patiënt als volgt ver-
woord: 
"En dan blijven mensen weg, want het is niet makkelijk, met mensen omgaan die 
toch niet alles kunnen. En zo leer je je vrienden kennen, en weet je wat je dan 
aan vrienden hebt, niks. Nee je hebt geen vrienden; dat is de maatschappij van 
tegenwoordig." 
Dit probleem heeft dus twee kanten: enerzijds zijn er de fysieke beperkingen door 
de handicap van de patiënt waardoor het echtpaar niet meer kan deelnemen aan 
sociale activiteiten buitenshuis en anderzijds de sociale beperkingen door het 
wegblijven van vrienden en kennissen. Het was soms schokkend om te horen hoe 
de omgeving volgens de partner had gereageerd toen zich de ernstige ziekte 
voordeed. De volgende citaten uit de gesprekken met de partners geven de reactie 
van de omgeving weer op het feit dat hun metgezel een ernstige ziekte heeft. 
I: "Hoe reageerde nu de omgeving op uw situatie?" 
P: "Broers, zuster, familie, vrienden? Dat moet ik eerlijk zeggen, dat is mij, als 
ik alles bij elkaar optel erg tegen gevallen." 
I: "Wat viel u tegen?" 
P: "Dat niemand kwam. (...) Alleen een stuk of twee à drie van de dertig die 
komen nog, van de anderen daar hoor je niks meer van. Helemaal af." 
1 Ρ = Partner van de patiënt 
2 1 = Interviewer (Marina Kuyper) 
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en een andere partner: 
"We hadden twee echtparen, hele goede kennissen, ene week hier kaarten, andere 
week daar. Nadat ze wisten wat mijn man had, dat hebben ze per telefoon 
gevraagd, hebben wij ze nooit meer gezien. Echt waar. " 
In beide bovengenoemde situaties laat de kennissenkring van de beide partners het 
na de ziekte vrijwel geheel 'afweten'. 
Wat in de gesprekken opvalt is dat het partners in het algemeen zwaar valt om uit 
het eenmaal ontstane isolement te breken en een nieuw sociaal leven op te bouwen. 
Ik kom herhaaldelijk tegen dat partners dat ook niet willen proberen en dat de 
verbittering over de reacties van de omgeving daarbij een belangrijke rol speelt. 
'Voor mij hoeft het niet meer', hoor ik dan. In andere gevallen is de belasting van 
het hele ziekteproces al zo groot dat men de energie niet meer kan opbrengen om 
aan een nieuw sociaal leven te werken; 'men heeft genoeg aan zichzelf. Uit het 
onderzoek van Barusch (1988) naar de problemen van de partners van oudere 
patiënten met diverse chronische aandoeningen komt ook het 'energie probleem' 
naar voren. De helft van de partners in dit onderzoek zegt geen energie en geen 
tijd over te houden voor eigen activiteiten en blij te zijn met 'het nog net te 
kunnen redden'. 
Er zijn enkele partners en patiënten die vanaf het ontstaan van de ziekte met 
succes actief bezig zijn geweest om hun Omgeving' als het ware te helpen niet 
terug te schrikken voor de ziekte. In onderstaand citaat beschrijft een partner van 
een patiënt met kanker hoe zij hiermee is omgegaan: 
P: "Als wij in die tijd naar vrienden gingen, en zeker na die eerste keer dat we 
echt wisten dat het (=de ziekte, MK) agressief was, hadden we een afspraak 
lopen met vrienden; en we zeiden 'zullen we afbellen, of niet afbellen?'. 'Niet 
afbellen', zegt ie, 'daar hebben we niks aan'. We hebben niet afgebeld; we zijn 
daar naar toe gegaan; we hebben het op tafel gelegd. Naderhand zeiden ze: 'we 
begrepen er niets van, dat jullie dat zo konden'. Maar ik denk dat dat toch, een 
stukje ervaring is door wat je achter de rug hebt (=eerdere ervaringen met 
ernstige ziekte, MK), wat het zeggen wil. Als je erover durft te praten met 
vrienden krijg je er ook iets voor terug; je maakt het een ander iets gemakkelij-
ker." 
I: "U hebt die stappen zelf gezet, naar de anderen?" 
P: "Wij hebben ze gezet naar de andere kant, want we zeiden, het is voor iemand 
vreselijk moeilijk, om hier binnen te gaan, of op te bellen, van hoe gaat het, en 
je durft er niet over te praten. Je moet ze dan wel een hand reiken, en dat is 
helemaal niet om jezelf te prijzen of zo, maar het gaat om de ander ook." 
Uit dit citaat klinkt mildheid en begrip door voor de problemen van de familie-
leden en vrienden. Door eerdere ervaringen met ernstige ziekten in hun omgeving 
waren deze partner en patiënt zich bewust geworden dat zij zich niet moesten 
'terug trekken', maar anderen konden helpen om te blijven komen. Door zich 
zoveel mogelijk te verplaatsen in de ander en door er open over te blijven praten 
namen zij een aantal barrières voor hun omgeving weg. 
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SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
De partner van een chronisch zieke moet niet alleen verwerken dat hij een lang-
durig zieke metgezel heeft, maar ook de gevolgen van de ziekte voor zijn of haar 
eigen levensloop en identiteit vergen veel aanpassing. 
Het wegvallen van die dingen in het leven die voor de partner betekenisvol zijn en 
waarmee hij of zij zich geïdentificeerd heeft zoals zijn baan, eigen ritme, zijn huis, 
zijn rol in relatie/gezin, gezamenlijke bezigheden, vriendenkring betekent veel 
verdriet en pijn. Aanpassing en verwerking van deze 'verliezen' kan uitmonden in 
acceptatie, het vinden van een nieuw evenwicht in de gezinssituatie, maar ook in 
het geven van een gehele nieuwe richting aan het eigen leven. Een mislukte 
aanpassing kan tot uiting komen in gevoelens van frustratie, depressie, relatiepro-
blemen etc. Het behouden van een 'eigen' leven lijkt een belangrijk aandachtspunt 
met betrekking tot de partner. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Voor de hulpverlening is het belangrijk sensitief te zijn voor de problemen van 
partners die voortvloeien uit de verstoring van de eigen levensloop. 
Het serieus nemen van het verdriet dat dit voor de partner met zich meebrengt en 
het luisteren naar hun 'verhalen' zou een aandachtspunt voor de hulpverlening 
moeten zijn. 
In de contacten met de partner ligt er voor de hulpverlening ook een taak om de 
partner te steunen bij het zoeken naar een evenwicht tussen zijn of haar eigen 
behoeften en die van de patiënt. 
Op dit terrein zie ik verder mogelijkheden voor de hulpverlening om ook anticipe-
rend te werk te gaan. Het kan bijvoorbeeld zinvol zijn dat de hulpverleners er op 
wijzen dat de partner en de patiënt vaak hun omgeving moeten aanmoedigen om 
op bezoek te blijven komen en voorts dat de partner 'eigen activiteiten' behoudt. 
5.2 TEGENSTRIJDIGE GEVOELENS 
In de gesprekken met de partners valt op hoe vaak de partners blijken te kampen 
met tegenstrijdige gevoelens ten aanzien van de situatie, die is ontstaan door de 
chronische ziekte. Die gevoelens kunnen betrekking hebben op verschillende 
aspecten van de situatie: de zorg voor de ander, de ander alleen laten, weer zelf 
gaan genieten, wat wel of niet van de zieke moet worden overgenomen, het 
omgaan met klachten van de patiënt. Het lukt partners niet altijd een duidelijke 
houding te bepalen. Partners voelen zich nogal eens voor dilemma's geplaatst. 
Kiest men in bepaalde situaties voor zichzelf dan is er sprake van schuldgevoelens 
en angst, kiest men voor de ander, dan ontstaat er boosheid en wrok. Soms 
beschrijven partners letterlijk het gevoel te hebben 'klem' te zitten in de situatie, 
zich 'gevangen' te voelen of 'geen kant meer uit te kunnen'. 
Corbin en Strauss (1988) wijzen op dit belangrijke aspect van de problematiek van 
de partners van chronische patiënten en zij gebruiken hiervoor de uitdrukking 'tug-
of-war phenomenon'. Zij doelen hiermee op het conflict dat met name partners 
ervaren die de zorg hebben voor een patiënt die langzaam achteruit gaat en 
geleidelijk geïnvalideerd raakt. 'Tired and drained by the long duration of the 
illness, the heaviness of the work load, and the need to hold up and be strong, 
their own solicitous and tender concern is replaced by urges to yell at their Ul 
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mate, to handle the ill mate roughly, to delay in responding to his or her requests, 
and so forth. There are days when the burdened spouses may even wish the ill 
would hurry up and die.', aldus Corbin en Strauss (p. 314). Dit klinkt extreem, 
maar ook in mijn interviews kwam ik uitspraken van partners tegen die op 
dergelijke gevoelens wezen. Een partner van een kankerpatiënt zegt bijvoorbeeld: 
"Ik zeg wel eens ooit tegen mijn kinderen, waarom maken ze zo'η man beter. Ik 
begrijp het zelf niet wat hij nog heen. (...) Ik zeg tegen de huisarts: ze zijn 
tegenwoordig zo knap en ze willen alle mensen beter maken, maar ze hebben 
geen erg in de wederhelft. " 
Deze partner verwoordt hier haar wens dat ze wel eens denkt dat de ziekte van 
haar man beter niet zou kunnen zijn behandeld, omdat het leven voor haar man en 
haar zelf ondraaglijk is geworden. In andere interviews komt deze problematiek tot 
uiting door de verklaringen van partners dat zij aan een 'scheiding' hebben 
gedacht. Dit zijn vaak verborgen gedachten waar men zich schuldig over voelt. 
Toch hebben enkele partners in de gesprekken naar voren gebracht dat zij een 
bepaalde periode, toen zij de situatie niet meer aan konden, met deze gedachte 
bezig waren. 
In deze paragraaf zal ik een aantal waargenomen dilemma's waarvoor partners 
zich geplaatst zien, bespreken. Deze dilemma's zijn niet altijd van dien aard dat ze 
leiden tot gevoelens van 'weg te willen uit de situatie', maar zij geven dikwijls wel 
aanleiding tot relationele spanningen. 
Kiezen voor jezelf ofvoor de ander 
In de voorgaande paragraaf over de identiteitsproblemen kwam al naar voren dat 
partners er dikwijls problemen mee hebben om hun eigen behoeften te combineren 
met de al of niet vermeende behoeften en belangen van de ander. Vooral als de 
patiënt moeite heeft met de verwerking van en het omgaan met de ziekte wordt er 
op de partner een zwaar beroep gedaan voor het verlenen van steun. Het verhaal 
van een vrouwelijk partner van een reumapatiënt is wat dit betreft illustratief: 
"En hij was dus de hele dag thuis; ja dat was toch moeilijk eigenlijk, want je 
eigen ritme gaat daar toch voor een stuk door verloren. (...) En ik had ook 
momenten dat ik gewoon niet wou dat het zo was; dat ik denk van, verdorie nog 
aan toe, waarom moet dat nou toch zo zijn. En ook voor mezelf het gevoel dat je 
bijna geen kant meer op kunt. (...) En dan was zo'n dag soms om en dan had je 
eigenlijk nog niks gedaan, gewoon omdat hij vaak geen raad wist met zichzelf. 
En dan wilde je hem tot steun zijn. (...) Later besef je dat het eigenlijk heel 
logisch was dat hij steun zocht, want hij wist zich geen raad. Maar toen botste het 
gewoon regelmatig." 
Hier kan men constateren hoe de gezonde partner, nu haar man door reuma aan 
huis is gebonden, met zichzelf in de knoop komt. Enerzijds wil zij haar man tot 
steun zijn en hem aandacht geven, anderzijds heeft zij het moeilijk met het gebrek 
aan ruimte voor zichzelf en haar eigen werkzaamheden, die ze door wil laten 
gaan. Ook beschrijft ze de botsingen die zich in hun relatie voordeden. Het gaat 
hier om het dilemma: kiest ze voor zichzelf, dan heeft ze het gevoel de ander te 
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kort te doen, kiest ze voor de ander, dan doet ze zichzelf te kort. Dit type dilem-
ma kreeg ik vaker te horen van partners. 
Soms is het daarbij niet zo duidelijk of de partner de behoeften van de patiënt 
eigenlijk wel goed kent. Het gaat dan meer om 'vermeende' behoeften en/of 
rolverwachtingen. Verschillende vrouwelijke partners laten merken dat zij het 
moeilijk vinden om hun echtgenoot ook eens 'alleen' te laten en gaan er vrij 
vanzelfsprekend vanuit dat zij hem gezelschap moeten houden, zoals een vrouwe-
lijke partner van een hartinfarctpatiënt illustreert: 
P: "Ik vind het ook niet leuk om hem maar zo hier alleen te laten, want je bent 
altijd gewend geweest om samen te gaan." 
I: "Dat deed u dus niet, u zei niet goh ik heb behoefte om naar mijn familie te 
gaan.." 
P: "Dat ik dan alleen ging, nee. Dat was misschien dom van mij; misschien had 
ik dat meer moeten doen, want inwendig denk je wel god, dat zou ik graag 
willen. Maar dan laatje dat toch voor hem, want je denkt: dat vindt hij niet leuk. 
(...) Hij redt zich wel daar gaat het niet om en hij zou het ook niet erg vinden, 
maar ik weet zonder meer dat hij het 's avonds als hij alleen moet zitten ongezel-
lig vindt. Dat weet ik zonder meer. Ja, dat vind ik dan ook weer niet zo leuk. 
Terwijl hij eigenlijk altijd 's avonds bezig is en ik dan ook alleen zit." 
In de interviews valt op dat met name vrouwelijke partners kampen met dit 
dilemma: enerzijds behoefte te hebben aan meer ruimte voor zichzelf en anderzijds 
de zieke partner gezelschap menen te moeten houden. Dit hangt waarschijnlijk 
samen met de normen en waarden over wat een 'goede' partner in onze maat-
schappij is. Dat deze nonnen sterke invloed kunnen uitoefenen blijkt uit onder-
staand citaat van een vrouwelijke partner van een kankerpatiënt: 
P: "Dan kan ik de hele avond ons vader toch niet alleen laten. Dat gaat toch niet 
he?" 
I: "Dat gaat niet?" 
P: "Ja, dat mag ik wel maar dat doe ik niet. Het lijkt wel alsof ze van binnen 
tegen me zeggen: 'je mag wel gaan maar niet lang wegblijven'." 
De innerlijke stem van deze vrouw maakt het haar in feite onmogelijk om het 
leven voor haar zelf toch wat aangenamer te maken, ook daar waar het mogelijk 
wel zou kunnen. De indruk ontstaat dat er dikwijls 'sterke' factoren spelen die het 
voor partners moeilijk maken om de eigen behoeften serieus te nemen en daar ook 
naar te handelen. 
In de onderzoeksgroep slagen enkele partners er toch in om enigszins met boven-
genoemd dilemma om te gaan door binnen de mogelijkheden een duidelijke keuze 
te maken. Een vrouwelijke partner beschrijft hoe zij haar probleem met haar man 
heeft besproken en dat zij heeft besloten buitenshuis te gaan werken. Twee 
mannelijke partners vertelden te beseffen dat de situatie voor hen zeer zwaar is, 
maar dat zij bewust deze situatie aanvaarden. Zij zeggen beiden te weten 'waarom 
ze dit doen' en dat dat ze op de been houdt. 'Ik zie dit als mijn taak', krijg ik te 
horen. In één geval zegt de partner erbij dat hij niet weet hoe lang hij dit vol zal 
kunnen houden. 
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Ken Wilber (1988), zelf partner van een kankerpatiënte, beschrijft in zijn artikel 
over zijn eigen ervaring dat het voor hem belangrijk is geweest steeds weer 
opnieuw te 'kiezen' voor de situatie. Hij zegt hierover het volgende: 'So each day 
I re-affirm my choice. Each day I choose once again. This stops blame from piling 
up, and slows the accumulation of pity or guilt. It's a simple point, but actually 
applying even the simplest points in real life is usually difficult.' (p. 157). Voor 
de partner lijkt het van groot belang dat hij zijn eigen behoeften bewust wordt, dat 
hij ze erkent en daadwerkelijk keuzes maakt. 
Reageren als partner of als hulpverlener 
Partners beschrijven nogal eens het probleem dat ze tegengestelde gevoelens 
ervaren met betrekking tot niet goed te duiden klachten van de patiënt. Ook blijkt 
het vaak moeilijk voor partners om te bepalen of de ander moet worden ontzien of 
niet. Enerzijds wil men de 'motor' van de ander niet afremmen en anderzijds is 
men bezorgd dat de ander 'te veel' doet. Hieronder zal op enkele verschijnings-
vormen van dit dilemma verder worden ingegaan. 
• Geruststellen of aan de bel trekken? 
Ik krijg de indruk dat partners het moeilijk hebben met steeds terugkerende en 
moeilijk te duiden klachten van de patiënt. Dikwijls gaat het bij die klachten om 
pijn, maar ook moeheid is voor de partner een moeilijke klacht om mee om te 
gaan. Het is soms onduidelijk voor de partner of patiënt misschien te veel met 
zichzelf bezig is of dat er werkelijk iets ernstigs aan de hand is. De partners raken 
in verwarring over wat ze nu eigenlijk van de klachten moeten denken. 'Is het nu 
ernstig of trekt hij alleen maar de aandacht?', vragen veel partners zich af. Een 
vrouwelijke partner van een hartinfarct patiënt beschrijft hier haar gevoelens: 
"Ik denk weleens: ben je nou zo met jezelf bezig, want ik heb ook wel dingen dat 
het me helemaal niet lekker gaat, maar ach, dan denk ik dat gaat wel weer over. 
(...) Maar dan begin ik toch weer terug te trekken, dat ik denk verdorie wat zou 
het nou weer zijn. Maar ik word er soms ook niet goed van. Ja, dat ik dan denk: 
moet dat nou zo door blijven gaan. En dan zeg ik wel eens ga naar de dokter." 
Er is bij deze partner duidelijk sprake van onzekerheid over de betekenis van de 
klachten, maar ook van twijfel of de patiënt wel goed met zichzelf omgaat. Soms 
reageert ze geïrriteerd, maar dan is ze tegelijkertijd bang dat er misschien toch 
'echt' iets is. Deze partner haalt er uiteindelijk de dokter bij, als ze het ook niet 
meer weet. 
In het onderzoek van Rowat en Knafl (1985) over de problemen van partners van 
patiënten met chronische pijnklachten komt naar voren dat er onder de partners 
veel onzekerheid en verwarring bestaan over de betekenis van emotionele factoren 
bij de pijnklachten van de patiënt en hoe daar op te reageren. 
Ook bij moeheidsklachten is het vaak moeilijk voor de partner om vast te stellen 
of er bij de patiënt sprake is van werkelijke moeheid of dat psychologische 
factoren een rol spelen. Verschillende partners beschreven mij hun twijfels of zij 
hun zieke partner nu juist moeten aansporen om wat meer te doen of juist niet. 
Partners kunnen dikwijls een belangrijke functie vervullen bij het inschatten van 
klachten van de patiënt. Het is vaak moeilijk te beoordelen of klachten 'ernstig' 
62 
zijn of 'niet'. Ook de huisarts moet vaak een schatting maken van de ernst van een 
klacht, waarbij hij geconfronteerd wordt met een bepaalde mate van onzekerheid 
(Grol e.a. 198S). Sommige partners in mijn onderzoek lijken mettertijd een soort 
zintuig te hebben ontwikkeld om vast te stellen of de klachten van de patiënt 
ernstig zijn of niet. Je zou dit kunnen vergelijken met het 'pluis/niet pluis gevoel' 
van de huisarts. Op mijn vraag aan een partner hoe zij weet of de regelmatig 
terugkerende buikpijnklachten van haar man iets ernstigs betekenen of dat hij 
alleen maar met deze klachten de aandacht wil trekken, reageert zij met de 
opmerking: 'dat voel ik gewoon'. 
Van andere partners kreeg ik de indruk dat enige kermis van gevaarsignalen nuttig 
is om de betekenis van de klachten te taxeren en te weten wanneer je bij de 
huisarts 'aan de bel moet trekken'. Er zijn partners die behoorlijk wat relevante 
kennis hebben verkregen, waardoor zij de 'hulpverlenersrol' beter kunnen vervul-
len. Maar het is van belang erop te letten dat de partner de eigen grenzen voor het 
nemen van verantwoordelijkheid voor het vaststellen van klachten goed kent. Eén 
van hiervoor genoemde partners verwijst terecht naar de huisdokter als zij het ook 
niet meer weet. De moeilijkheid van de partner om de klachten steeds weer op hun 
betekenis te moeten beoordelen zou in het gesprek met de dokter zeker aan bod 
moeten komen. 
• Schipperen tussen zorgzaamheid en betutteling 
Een ander veel voorkomend dilemma dat door partners genoemd wordt is het wel 
of niet helpen van de patiënt in bepaalde situaties. In de literatuur valt op dat 
aandacht voor dit probleem met name gevraagd wordt in de groep van partners 
van hartinfarctpatiënten (Mayou e.a. 1976, De Wit 1986). 
In de gesprekken met de partners kom ik dit probleem eigenlijk in alle categorieën 
aandoeningen tegen. Een zieke roept nu eenmaal op dat 'hij niet te veel mag 
doen'; bovendien mag of kan de zieke bepaalde dingen ook inderdaad niet doen. 
Aan de andere kant realiseert de partner zich meestal ook dat het niet goed is om 
de zieke alles uit handen te nemen, omdat daardoor zijn capaciteiten verder kunnen 
verminderen. 
Na thuiskomst uit het ziekenhuis bestaat er dikwijls onduidelijkheid over wat de 
patiënt nu wel of niet mag doen in verband met zijn ziekte. Een partner van een 
hartinfarctpatiënt beschrijft de volgende situatie na thuiskomst: 
"Zo kwam hij thuis; hij mocht alles weer. Dat was met het grasmaaien ook, ik 
zei: dat doe ik wel. En aan het snoeien en het doen, hij was gewoon niet af te 
remmen. En dat was wel iets dat ik heel vreemd vond; ik denk die moet het 
rustiger aan doen of tenminste wat gas terug nemen, maar in plaats daarvan 
werkte hij juist meer." 
Deze partner vroeg zich af of ze haar man in deze situatie zijn gang moest laat gaan 
of dat ze hem moest manen het rustiger aan te doen. Hierbij moet worden opge-
merkt dat deze patiënte niet mee ging naar de revalidatiebijeenkomsten van haar 
man en ook niet naar de besprekingen met de cardioloog. Zij ontving zelf geen 
directe informatie over de ziekte van haar man en stelde daarover ook nergens aan 
deskundigen haar eigen vragen. In de gevallen waarbij een partner wel aanwezig 
was bij revalidatie en/of bezoeken aan de cardioloog viel het in mijn onderzoek op 
dat deze partner veel minder onzeker was over wat de patiënt nu 'wel of niet mag'. 
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Ook door Shanfield (1990) wordt benadrukt dat het betrekken van partners van 
hartinfarctpatiënten bij revalidatieprogramma's vaak positief werkt op hun hante-
ring van de situatie. 
Het is ook mogelijk dat de patiënt protesten laat horen dat hij niet geïnvalideerd 
wil worden. Hij kan daarbij echter tegenstrijdig gedrag vertonen: enerzijds is het 
natuurlijk prettig om geholpen te worden als het hem uitkomt en aan de andere 
kant кал hij laten blijken dat men hem zoveel mogelijk moet laten begaan. Een 
mannelijke partner van een kankerpatiënte beschrijft hoe hij dit ervaart: 
"Wat ik vervelend vind: ik zie dan dat ze moe is en dat ze pijn heen en ik weet 
ook dat ze graag dingen doet die ze kan doen. Dat is samen afwassen en dat soort 
licht werk. Maar naderhand gaat ze op de bank liggen en dan begint ze te klagen 
tegen me: 'waarom ik niet tegen haar zeg: ga maar lekker liggen, schatje, dat doe 
ik het wel'. En daar kan ik niet tegen. Ik begrijp het wel maar dat vreet gewoon 
aan mij. Ik heb het gevoel dat ze zelf dingen wil doen en dat ze het ook leuk 
vindt dat ze dat nog kan, maar naderhand krijg ik verwijten naar mijn hoofd: 
waarom ik het niet alleen doe. Dat is heel moeilijk. " 
Voor deze partner is het moeilijk om de wensen van zijn vrouw goed te beoor-
delen. Als hij haar te veel zou helpen loopt hij de kans dat ze zich als een invalide 
behandeld voelt; als hij haar te weinig helpt kan het zijn dat zij daarover gaat 
klagen. In het artikel van de Wit (1986), psychologe en zelf partner van een 
hartinfarctpatiënt, wordt dit dilemma ook uiteengezet. Het gaat hier in feite om een 
communicatieprobleem. De beide partners slagen er onvoldoende in aan elkaar 
duidelijk te maken wat ze van elkaar verwachten. 
Geen hulp willen vragen maar wel verwachten 
Ook leggen partners nogal eens dubbelheid aan de dag als het gaat om hulp vragen 
aan de Omgeving'. Men vindt dat men geen hulp mag verwachten, maar toont wel 
teleurstelling of verbittering als niemand hulp biedt. Partners zijn vaak bang door 
het vragen om hulp de omgeving te belasten. Dit dilemma ontstaat vooral bij hulp 
van kinderen, maar soms ook bij de hulp die in bredere kring kan worden geboden. 
Volwassen kinderen kunnen een emotionele en soms ook praktische steun zijn voor 
de gezonde partner. Ik heb in het onderzoek geconstateerd dat partners in verschil-
lende situaties van minstens één van hun kinderen emotionele of praktische steun 
ontvingen. De partners hebben behoefte aan die steun, maar zijn tevens bevreesd 
dat hun kind te veel belast zal worden door de problemen van de ouders. Een 
partner van een hartinfarctpatiënte verwoordt dit als volgt: 
I: "Van wie hebt u nou in deze periode zelf het meeste steun gehad?" 
P: "Ja, dan kom ik weer op die dochter van mij. (...) Dat is degene, waar je 
altijd op terug kunt vallen. Maar ik wil ze ook niet te veel belasten, want ze heeft 
zelf ook net een gezinnetje, dat moeten ze ook opbouwen." 
Deze partner geeft aan dat er grenzen zijn aan haar mogelijkheden om hulp bij 
haar dochter te zoeken omdat haar dochter een eigen leven heeft, wat normaal 
door moet kunnen gaan. Ik hoorde dit vaker van partners. En dit is meestal ook 
terecht. Zoals de volgende mannelijke partner schetst: 
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"Want ik kan van mijn dochter met 3 kinderen ook niet verlangen, dat zij elke 
dag hier zit. Ik verwacht niet dat dit aangeboden wordt, dat kan zij eenvoudig 
niet, dat kan eenvoudig niet. Ik ben dus gewoon zelf verder gegaan. Ik heb dus 
een hoop laten liggen dat niet direct noodzakelijk was aan strijkgoed en zo en 
toen zegt zij (=dochter, MK) tegen mij: 'dan kom ik wel een ochtend bij je dat 
ik de heleboel wegstrijk'.n 
Ondanks de ontregeling van het huishouden als zijn vrouw plotseling wordt 
opgenomen beseft deze partner dat hij nu niet zomaar op de hulp van zijn dochter 
kan rekenen. Soms vernam ik van een partner een dergelijk standpunt met daarbij 
een ondertoon van verontschuldiging over het uitblijven van hulp van kinderen of 
andere familieleden. 
Bij partners met jonge kinderen doet zich een soortgelijk dilemma voor. Deze 
partners vermelden opvallend vaak dat zij jonge kinderen niet willen belasten met 
de problemen die de ziekte met zich meebrengt, maar dat het wel belangrijk is dat 
de kinderen rekening houden met de situatie en een handje helpen. Zij zeggen in 
feite het belangrijk te vinden dat de kinderen 'normaal' kunnen opgroeien, zoals 
uit onderstaand citaat blijkt: 
"Ik wil wel dat ze het weten maar niet zo dat ze steeds bij alles wat ze doen 
rekening moeten houden met 'papa dit en papa dat'; dat wil ik niet. Dan verliezen 
de kinderen hun spontaniteit en dan worden ze zorgelijk en dat vind ik niet nodig." 
En vervolgens beschrijft dezelfde partner haar reactie op het gedrag van haar 
kinderen als deze niet uit zichzelf helpen: 
"Ik ben ook weleens erg boos gewoon omdat ze mijn man zo aan laten ploeteren. 
Daar kan ik echt heel erg boos op worden en vooral ook op de oudste. En dat zeg 
ik haar ook: 'van verdorie ik ben zo teleurgesteld in jou; dat als je ziet dat papa 
op de grond kruipt met een dweil jij daarover heen stapt en niet zegt papa kom 
hier met die dweil en ik doe het'." 
Deze partner is teleurgesteld in het gedrag van haar kinderen, omdat ze weinig 
lijken te 'zien' van de situatie. Ik kreeg vaker te horen dat het voor partners 
moeilijk is om een goede middenweg te vinden; zij willen dat de kinderen een 
normaal leven leiden, maar tegelijkertijd rekening houden met de moeilijke 
thuissituatie. 
Het valt in het onderzoek op dat partners weinig een direct beroep op hun 'omge-
ving' doen om hulp. Dit geldt zowel voor hulp in een crisissituatie als voor hulp 
in geval van een langdurig ziekteproces. Het blijkt dat partners erg terughoudend 
zijn anderen te vragen een deel van hun verzorgingstaak over te nemen. Een 
gevolg van deze houding en dit ontzien van de omgeving is dat zij zichzelf 
onnodig zwaar belasten en mogelijkheden tot hulp uit de directe omgeving niet 
benutten. In bepaalde situaties is het goed mogelijk om de eigen taak te verlichten 
door steun van anderen. Te denken valt daarbij aan taken als: bij de patiënt blijven 
als deze niet alleen thuis kan zijn, waardoor de partner voor zichzelf iets kan 
doen. Maar het kan ook gaan om een betere verdeling van huishoudelijke taken in 
het gezin. Men tast de mogelijkheden uit de omgeving niet gauw af. 
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Ook Corbin en Strauss (1988) en Bos (1989) signaleren deze problematiek van 
partners. Corbin en Strauss schrijven (p. 290): 'Caretakers are often reluctant to 
burden others by asking for help. They see their children, kin and friends as 
having lives of their own. Not until they reach a crisis state do they call upon 
others to provide physical or emotional assistance.' 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
Partners van patiënten met een ernstige ziekte worden in het dagelijks leven nogal 
eens geconfronteerd met tegenstrijdige gevoelens, waarmee zij niet goed weg 
weten. Op basis van het onderzoek heb ik een drietal dilemma's onderscheiden 
waar partners nogal eens mee te maken krijgen: 
• kiezen voor jezelf of voor de ander; 
• reageren als hulpverlener of als partner; 
• geen hulp willen vragen maar wel verwachten. 
Het gaat er hierbij in essentie om een evenwicht te vinden tussen enerzijds het 
verlangen de ander tot steun te willen zijn en anderzijds het accepteren van de 
eigen beperkingen bij die hulpverlening en het rekening houden met eigen grenzen, 
behoeften en verantwoordelijkheden. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
In de eerste plaats is het van belang dat hulpverleners zich bewust zijn van het 
voorkomen van tegenstrijdige gevoelens bij de partner en dat zij zich realiseren dat 
dergelijke ambivalente gevoelens dikwijls in de taboesfeer liggen. 
Meer specifiek zou men in voorkomende gevallen aandacht kunnen besteden aan 
de grenzen van het vermogen van de partner om de patiënt steun te verlenen. Voor 
de partner als 'hulpverlener' is het belangrijk te erkennen dat de partner deze rol 
vaak heeft, maar dat hij vooral ook 'partner' moet blijven. 
Tenslotte is er reden om in bepaalde situaties aandacht te besteden aan de manier 
waarop de partner voor zichzelf 'hulp vraagt'. In hoeverre zet de partner zich wat 
dit betreft 'klem' en tast men niet voldoende af wat de directe omgeving aan hulp 
wil en kan bieden? 
5.3 ANGSTGEVOELENS 
In de literatuur komt 'angst' regelmatig naar voren als een belangrijke stressfactor 
bij partners van patiënten met een chronische ziekte (Barusch 1988, Thompson en 
Cordle 1988, Oberst en Scott, 1988, Baider en Kaplan de-Nour 1988, Bedsworth 
en Molen 1982, Mayou e.a. 1978, Keitel e.a. 1990, Dhooper 1983). Volgens 
Oberst en Scott (1988), die onderzoek hebben gedaan naar de aanpassingsproble-
men onder kankerpatiënten en hun partners, kampen partners op een vergelijkbare 
manier en in dezelfde mate met angstgevoelens als de patiënten zelf. Het is zelfs 
zo dat partners tijdens de opname van de patiënt in feite angstiger zijn dan de 
patiënten zelf. Deze laatste bevinding werd ook door Keitel e.a. (1990) gedaan. 
Zowel voor partners als patiënten geldt dat tijdens de opname (onderzoek, diagno-
se, eerste behandeling) het angstniveau het hoogst is en dat de angst in de loop van 
enkele maanden afneemt. Oberst en Scott signaleren voorts dat de angst van de 
partner na 'thuiskomst' van patiënt aanvankelijk verminderde en later weer wat 
toenam. Opluchting en gerichtheid op herstel hebben, als de patiënt thuis komt, 
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vaak de overhand bij de partners, aldus Oberst en Scott. Rabins (1990) vervolgde 
de partners van oudere chronisch zieken gedurende twee jaar om na te gaan in 
hoeverre zij in die periode met angstgevoelens te kampen hebben gehad in verband 
met de ziekte. Uit zijn onderzoek blijkt dat de 'angstgevoelens' na een jaar 
afnamen en daarna tamelijk constant bleven. De onderzoekers die zich bezig 
hielden met waarnemingen van angstgevoelens van partners van hartinfarctpatiën-
ten schetsen een soortgelijk beeld (Mayou e.a. 1978). 
Slechts fragmentarisch komt in bovengenoemde studies naar voren waarop de 
angstgevoelens van de partners concreet betrekking hebben en wat er aan bij 
draagt. Voor de hulpverlening door de huisarts is het juist van belang om een 
concreet inzicht te krijgen in de aard van de zorgen en de angstgevoelens van de 
partner. In deze paragraaf ga ik hierop in, waarbij onderscheid gemaakt wordt 
tussen de periode rondom de diagnose en een langere periode waarin de situatie 
enigszins gestabiliseerd is. 
Angst van de partner bij diagnose en opname 
In de inleiding is gesteld dat angstgevoelens in de fase van diagnose en opname bij 
patiënt en partner in sterke mate aanwezig zijn. Deze fase werd ook unaniem door 
de partners die aan het onderzoek deelnamen ervaren als een periode waarin zij 
veel stress te verwerken krijgen. Het gaat daarbij vooral om angst dat het met de 
patiënt 'verkeerd' afloopt: 'de ander te verliezen'. Dit beeld komt overeen met de 
resultaten van Bedsworth en Molen (1983) die semi-gestructureerde interviews 
afnamen bij partners van hartinfarctpatiënten kort na het infarct. Zij inventariseer-
den de 'dreigingen' die partners in deze periode ervoeren. Het meest frequent 
werden genoemd 'het verlies van de partner', 'het verlies van de gezonde partner' 
en 'nog een infarct'. In paragraaf 5.1 kwam al naar voren dat angstgevoelens ook 
betrekking kunnen hebben op de dreigende consequenties van de ziekte voor het 
eigen leven van de partner. 
De emotionele lading van deze angstgevoelens is in het algemeen groot. Opvallend 
is hoe deze voor partner en patiënt bewogen periode in het geheugen van de 
partners gegrift staat: men herinnert zich deze periode dikwijls als de dag van 
gisteren. Corbin en Strauss (1988) gebruiken voor deze acute fase de uitdrukking: 
diagnostic limbo (=hel) en geven daarmee treffend aan hoe in deze fase patiënt en 
partner onder zware stress gebukt gaan. 
In mijn onderzoek valt op dat verschillende partners met veel boosheid, met name 
naar hulpverleners toe, over deze periode spreken. Angstgevoelens en boosheid 
lijken dichtbij elkaar te liggen. De ontstemming van de partners over de hulpverle-
ning draait in het algemeen om de volgende punten: 
• de hulp komt te laat op gang; 
• op de uitslag van het onderzoek moet te lang gewacht worden; 
• de manier waarop de uitslag wordt meegedeeld laat te wensen over; 
• er wordt onvoldoende zorg en aandacht besteed aan de patiënt en/of aan de 
partner. 
Ofschoon veel genoemde 'kritiekpunten' van de partners inderdaad terecht waren, 
zit er ook dikwijls een ander element bij namelijk de enorme emotionele geladen-
heid van de situatie. Enkele partners zeggen achteraf dat zij in die fase de spannin-
gen enigszins afreageerden door boos te worden. Eén partner schetste de situatie 
waarin hij een medepatiënte op de afdeling waar zijn vrouw was opgenomen 
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'stevig' terecht wees, omdat hij de reacties van deze patiënte op een soortgelijke 
ziekte als van zijn eigen vrouw een slecht voorbeeld voor zijn vrouw vond. Het is 
belangrijk dat de hulpverlener zich realiseert dat deze periode voor de partner veel 
spanningen oplevert. De partner is dikwijls zeer angstig dat het met de ander niet 
goed af zal lopen; hij voelt zich vaak machteloos om invloed uit te oefenen en 
reageert vanuit die gevoelens. Begrip hiervoor en inleven in de positie en de 
bezorgdheid van de partner is in zo'η situatie de aangewezen weg. 
Er is niet alleen aandacht geschonken aan de angst in het algemeen, maar ook 
gekeken naar bepaalde factoren die in de beginfase een extra bijdrage leveren aan 
het ontstaan van de angstgevoelens bij de partner. Er zijn drie aspecten onderschei­
den, die mijns inziens aanknopingspunten bieden voor de hulpverlening. 
Er alleen voor staan 
Een partner van een patiënte die acuut klachten kreeg, die later op MS bleken te 
berusten, vertelt over de spanningen in de prediagnostische fase het volgende: 
"Ik wist eigenlijk ook niet meer wat ik moest doen, ik had eigenlijk ook geen zin 
meer om nog een dokter te bellen, want dan krijg je toch weer het verhaal van 
geef haar maar die tabletten. (...) Op een gegeven moment toen heb ik haar uit 
bed gehaald; we hebben daar samen op de bedrand gezeten en gezegd: 'wat nou 
daarmee? '. Ze was ondertussen wel zo zwak dat ze mij eigenlijk ook nog maar 
net antwoord gaf. (...) Toen is die zuster van het groene kruis gekomen en ik 
zeg, ga maar eens kijken boven, ik weet het ook niet meer. Ik zeg, ik weet niet 
meer wat ik er mee aan moet. " 
Deze partner kan de verantwoordelijkheid voor de situatie niet meer aan; hij heeft 
het gevoel er helemaal alleen voor te staan en weet niet meer wat te doen. Met de 
huisarts, die weliswaar geweest was, waren geen duidelijke afspraken gemaakt. 
Uiteindelijk belt hij in paniek een wijkverpleegkundige op die hij persoonlijk 
kende. Er is hier sprake van een crisissituatie, waarbij de partner de leiding moet 
nemen. De partner kan een dergelijke situatie niet aan en heeft deskundige hulp 
nodig: iemand die de verantwoordelijkheid van hem over neemt en de zorg voor 
de zieke partner op zich neemt. 
Crisissituaties zijn uiteraard beangstigend voor partners. Achteraf zijn partners er 
vaak 'trots' op dat zij het toch maar geklaard hebben om de zieke partner op de 
juiste plek te krijgen. De 'angst' voor een nieuwe crisis komt in de gesprekken 
nogal eens naar voren. Het belangrijkste wat dan moet worden gedaan volgens de 
partners is dat er deskundige hulp komt. Dan voelen zij zich 'veilig'. Het besef dat 
er een huisarts is die direct komt als het nodig is, blijkt dan erg belangrijk. Is de 
dokter bij de patiënt aanwezig of is de opname van de patiënt in het ziekenhuis 
geregeld, dan ontstaat bij de partner meestal een gevoel van opluchting: de zieke 
partner is in 'goede handen'. 
Ook Power e.a. (1988) benadrukken dat in de acute fase de aanwezigheid van de 
deskundige een geruststellende invloed heeft op de familieleden van chronisch 
zieken (p. 27). 
Onzekerheid over de uitslag 
Veelvuldig beschrijven partners dat de onzekerheid waarmee zij moeten leven 
zolang de definitieve uitslag van het onderzoek naar de ziekte van de patiënt niet 
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bekend is bijdraagt aan bun angstgevoelens. Een partner van een MS-patiënt 
verwoordt dit als volgt: 
"Ja, dat was een hele moeilijke tijd, want hij werd steeds slechter. Hij kon op een 
gegeven moment helemaal niet meer praten en helemaal niet meer lopen. Hij lag 
daar in bed en dan had je het gehad. (...) Ja, dat was heel angstig en ik had geen 
flauw idee wat er aan de hand was. De artsen zeiden ook niks, ik heb toen op een 
gegeven moment wel een keer een gesprek aangevraagd met een arts. Om er wat 
uit te krijgen, maar ze zeiden niks. (...) Dat ze niks zeiden, dat was het vervelen-
de. Hadden ze nou maar gezegd van, we denken in die richting, maar we moeten 
nog zekerheid hebben, maar ze zeiden absoluut niets. (...) Van mij hadden ze best 
kunnen zeggen van: 'we denken aan MS, maar we hebben nog geen zekerheid; 
we moeten nog onderzoeken'. Dan kun je een bepaalde rust vinden, dan hoefje 
niet te blijven zoeken van: wat kan ie nou toch hebben?" 
De partner denkt hier dat ze beter met de onzekerheid van deze situatie had 
kunnen omgaan als zij bij het denkproces betrokken was. En dat is een geluid dat 
ik bij meer partners hoorde. Vage informatie over de patiënt roept volgens een 
aantal partners meer angst op dan het onder ogen zien van de werkelijkheid. 
Hierbij wil ik een kanttekening plaatsen. Van andere partners kreeg ik namelijk te 
horen dat directe mededelingen over de aard van de aandoening bij hen veel angst 
hebben opgeroepen. Wat in die voorbeelden opviel is dat de informatie aan de 
partners niet goed leek te zijn afgestemd op de behoefte van de partner. Deze 
partners voelden zich als het ware overvallen door ongewenste informatie van de 
arts (zie ook paragraaf 6.3). Het blijkt van groot belang dat de gegeven informatie 
aansluit bij de vragen en de behoeften van de partner. Uiteindelijk valt uiteraard 
niet te voorkomen dat door het meedelen van slecht nieuws angstgevoelens bij 
patiënt en partner kunnen worden opgeroepen. In de nu volgende paragraaf wordt 
op een bepaald aspect hiervan verder ingegaan. 
Schrikbeelden 
Het meedelen van de diagnose riep bij de partners uit de onderzoeksgroep dikwijls 
angst en onzekerheid op. Vooral in de groepen partners van kankerpatiënten en 
van patiënten met chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat en zenuw-
stelsel kreeg ik dit te horen. 
Er is vaak sprake van allerlei vragen die met angst gepaard gaan: wat betekent 
deze ziekte, wat zijn de gevolgen? In bepaalde gevallen gaat het om ziekten waar 
patiënt en partner nog nooit van gehoord hebben. Uit de gesprekken met de 
partners kwam naar voren dat sommige partners een uitzonderlijk negatief beeld 
van bepaalde ziekten hebben en dat dit hun angst voor de toekomst in hoge mate 
versterkt. Ik zou dit willen aanduiden met het begrip 'schrikbeelden'. Ik geef 
hiervan enkele voorbeelden: 
Een partner van een reumapatiënte antwoordde op de vraag: 'Reuma, wat roept 
dat bij u op?'. 
"Ja, langdurige ziekte, moeilijk. Mijn zwager heeft ook reuma gehad, die is er 
aan gestorven. (...) Ja, hij is er op het laatst aan gestorven. Op het laatst was het 
lichaam helemaal kapot, gaten in de armen en de bips stuk en het hoofd". 
69 
Een partner van een MS patiënte beschrijft zijn beeld van de ziekte als volgt: 
"En ik zag dat beeld gewoon als van mijn vader. Ik zie die man daar nog liggen. 
Hij lag in bed voor het raam en kon zich niet meer bewegen, hij was helemaal 
stijf. Op het laatst kon hij niet meer praten, o jee, akelige toestanden. Ik was tien 
jaar toen hij stierf en dat kwam allemaal op mij af natuurlijk." 
Een partner van een patiënte met borstkanker had de gedachte dat het met zijn 
vrouw afgelopen zou zijn als er door de operatie 'lucht bij zou komen'. Deze 
gedachte was gebaseerd op een persoonlijke ervaring met een bekende die kanker 
had en die na een operatie snel was overleden. Hij was dan ook zeer bevreesd 
voor de operatie die ging plaatsvinden. Hij was er van overtuigd dan zijn vrouw 
daarna snel zou overlijden. 
Deze voorbeelden laten zien dat het beeld dat de partner van de ziekte heeft, sterk 
gekleurd is door eerdere ervaringen met ziekten van anderen. Dat beeld zal 
vermoedelijk niet erg overeenkomen met wat men werkelijk zou mogen verwach-
ten. 
Een ander opmerkelijk 'schrikbeeld' dat ik in de gesprekken tegenkwam, had 
betrekking op de angst van de partner dat haar man zijn leven zou willen beëindi-
gen als hij te horen kreeg dat hij kanker had. Te weten welk beeld de partner van 
een ziekte heeft is dan ook een belangrijk aanknopingspunt voor de hulpverlening. 
In de literatuur wijzen enkele auteurs (Gotay 1984 en Power e.a. 1988) eveneens 
op het belang hiervan zowel voor de patiënt als voor de partner. Gotay schrijft 
naar aanleiding van haar onderzoek bij kankerpatiënten en hun partners over de 
reactie van de respondenten: 'The word cancer created terror, and often triggered 
memory of other people who had suffered from cancer'. 
Het verstrekken van informatie door deskundigen kan mogelijk bepaalde irrationele 
angsten in intensiteit doen afnemen. In de onderzoeksgroep was er één partner die 
verschillende keren met de huisarts gesproken had over zijn beeld van de ziekte. 
Er ging lange tijd overheen voordat hij zich een reëel beeld van de ziekte van zijn 
vrouw ging vormen en daardoor ook vertrouwen kreeg in een gunstiger verloop 
van de ziekte. 
Angstgevoelens op langere termijn 
Partners uit alle categorieën vertelden dat er in hun leven door de ziekte een 
verandering is gekomen door een zekere bedreiging van hun bestaan. Hiervoor 
worden uitdrukkingen gebruikt als: 
"Ik heb het gevoel dat het zwaard van Damocles boven mijn hoofd hangt." 
"Het leven is niet meer zorgeloos, er hangt over mijn leven nu altijd iets druk-
kends, een zorg." 
In de gesprekken is het niet altijd even gemakkelijk om van deze angstgevoelens 
een goed beeld te krijgen, omdat partners er niet altijd aan herinnerd willen 
worden. Een partner van een hartinfarctpatiënt, die zegt zich zorgen te maken dat 
haar man de volgende keer door een fataal infarct zal worden getroffen, merkt in 
dit verband bijvoorbeeld op: 
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"Ja, natuurlijk in je achterhoofd wel; maar ik heb het gewoon weggezet. Ik ga er 
niet over denken, want ik ben zo'n piekeraar; dan slaap ik 's nachts niet, dus dat 
doe ik niet, dat wil ik niet. Daar wU ik absoluut niet aan denken." 
Deze partner laat duidelijk merken dat zij zulke gedachten beter op de achtergrond 
kan houden, omdat het haar anders alleen maar extra angstig maakt. Ook Barusch 
(1988) constateert dat 'ontkenning' een veel voorkomende reactie van partners van 
chronisch zieken is om met de 'angst voor de toekomst' om te gaan. 
Ik heb uit de verhalen sterk de indruk dat zich bij partners van langdurig zieken 
'chronische angstgevoelens' kunnen ontwikkelen. Deze angstgevoelens hebben in 
het algemeen betrekking op allerlei zorgen die de partner zich maakt over wat er 
allemaal zou kunnen gebeuren. Ik heb, vooral omdat hierover in de literatuur 
weinig informatie beschikbaar is, een aantal zorgen en angsten van partners 
geïnventariseerd. 
Zorg over 'achteruitgang, de dood' 
Onzekerheid is bij alle ziekten die in dit onderzoek betrokken zijn een belangrijke 
factor. Ofschoon het niet altijd hardop uitgesproken wordt, beluister ik overal de 
zorgen over de afloop van de ziekte en over de toekomst. Vrijwel alle partners van 
hartinfarctpatiënten zijn bevreesd dat hun metgezel opnieuw door een hartinfarct 
getroffen zal worden en dat dit dan fataal zal zijn. Partners van kankerpatiënten 
zijn vrijwel unaniem bang dat de behandeling mogelijk niet goed is aangeslagen en 
dat de kanker terugkomt, hetgeen de dreiging van de dood betekent. Partners van 
chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of centraal zenuwstelsel zijn 
in het algemeen bang voor achteruitgang en verdergaande invalidering en soms 
ook voor de dood. 
Verschillende auteurs (Stetz 1989, Chekryn 1985, Gotay 1984, Foxall e.a. 1989) 
benadrukken dat onzekerheid over het verloop van de ziekte en de ongerustheid 
die hierdoor ontstaat, familieleden van ernstig zieken zwaar belast. 
Over deze zorgen wordt volgens de partners in mijn onderzoeksgroep dikwijls niet 
openlijk met de zieke partner gesproken. In het hoofdstuk over de communicatie-
problemen (hoofdstuk 6) wordt op dit aspect verder ingegaan. 
Zorg over lijden van de patiënt 
De partners uit het onderzoek beschrijven veelvuldig de zorg die ze hebben over 
wat hun zieke partner nog te wachten staat. Het lijden dat patiënt mogelijk te 
wachten staat neemt daarbij een centrale plaats in. Ik geef hier twee voorbeelden 
van angst voor pijn en angst voor stikken: 
Een partner van een patiënte met kanker barstte in snikken uit toen hij vertelde hoe 
bang hij is dat zijn vrouw pijn zal gaan lijden. Hij had zich uitvoerig in pijnmedi-
catie verdiept. 
Een partner van een patiënt met spraak- en slikstoornissen vertelde hoe bang ze 
was dat haar man mogelijk zou kunnen stikken. Patiënt en partner hebben daar 
samen met de huisarts over gesproken. Voor haar was het zeer geruststellend dat 
hun huisarts bereid was haar man te 'helpen' en hem niet te laten lijden. 
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Deze voorbeelden tonen aan dat de ene partner er zelf aan bijdraagt dat zijn vrouw 
geen pijn zal hoeven te lijden. De tweede partner is gerustgesteld door de weten-
schap dat haar huisarts bereid zal zijn haar man te 'helpen'. In de literatuur komt, 
voor zover mij bekend, deze specifieke zorg van partners niet uitdrukkelijk aan de 
orde. 
Angst voor het verpleeghuis 
Verschillende partners van chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat of 
het centrale zenuwstelsel hebben hun angst geuit voor het verpleeghuis, in geval 
zij zelf de zorg niet meer zouden aan kunnen. 
In dit kader past de angst die bij partners nogal eens leeft om zelf ziek te worden, 
omdat zij dan met het probleem te maken krijgen hoe het nu met de patiënt verder 
moet gaan. In het onderzoek van Kruse (1984) wordt deze vrees om zelf ziek te 
worden ook door de familieleden van oudere CVA-patiënten naar voren gebracht. 
Door Barusch (1988) wordt de zorg voor de eigen gezondheid van de partner ge-
noemd als een veel voorkomend probleem van de oudere partners van chronisch 
zieken. 
Uit de gesprekken met de partners blijkt dat de angst voor het verpleeghuis 
verband houdt met de angst voor het conflict dat hierdoor zou kunnen ontstaan in 
de relatie tussen de beide partners en met schuldgevoelens als de patiënt niet meer 
thuis zou kunnen worden verzorgd. Een partner verwoordt haar angst voor het 
verpleeghuis als volgt: 
P: "In het begin speelde heel erg dat verpleegtehuis-idee voor mij. Ik vind datje 
dat iemand niet aan kunt doen. Ik vind dat zoiets onmenselijks." 
I: "Maar aan de andere kant dacht u .. misschien kan ik het niet aan om hem 
thuis te houden?" 
P: "Ja, ik dacht: ik probeer je zo lang mogelijk thuis te houden, maar ik denk dat 
er op een gegeven moment een punt komt dat ik moet zeggen: het gaat niet meer. 
Kijk, want nu ben ik nog jong, maar hoe is het over.... misschien duurt dat nog 
wel twintig jaar voordat het zover is. Daar zat ik in het begin ontzettend mee. En 
vooral om dat het in het begin zo ontzettend hard achter uitging. " 
I: "Kunt u daar over praten, over dat punt van het verpleegtehuis?" 
P: "Nee" 
I: "Nee?" 
P: "Nooit, nog niet." 
Hier ontstaat bij de partner een innerlijk conflict door de dreiging van het ver-
pleeghuis. Het blijkt ook moeilijk te zijn om met de zieke partner over dit onder-
werp te spreken. Later in het gesprek vertelt de partner dat de patiënt heel boos 
werd toen zij hier een keer over begon. Van verschillende partners kreeg ik te 
horen dat dit onderwerp in hun relatie onbespreekbaar is en veel boosheid en 
verdriet oproept bij de zieke partner (zie paragraaf 6.1 over communicatieproble-
men 1: beleving en verwerking). 
Angst dat de patiënt iets zal overkomen 
Enkele partners vertelden dat zij in hun dagelijks leven geplaagd worden door de 
angst dat de zieke partner plotseling iets zal overkomen. Het 'alleen laten' van de 
patiënt kan bij de partner angstgevoelens teweeg brengen. Partners zeggen bijvoor-
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beeld bang te zijn dat patiënt in de tussentijd zal vallen of dat patiënt overlijdt als 
de partner er niet bij is. 
Een partner van een hartinfarctpatiënt beschrijft iets van haar gevoel van onrust als 
haar man 's middags bij zijn middagdutje wat langer dan gebruikelijk op bed blijft 
liggen: 
P: "En ook die angst heb ik ook nog wel een beetje als hij 's middags naar bed 
toe gaat en als hij dan langer blijft liggen. Je denkt dan goh er zal toch niks 
gaande zijn." 
I: "Gaat u dan kijken?" 
P: "Ja, nou dan maak ik wat herrie en dan denk ik dan wordt hij wel wakker. Ja, 
want als ik zo maar binnen stap dan schrikt hij ontzettend. (...) En we hebben 
geen sleutelgat; ik bedoel, je zou dan door het sleutelgat kunnen kijken of hij nog 
lag te slapen of zo." 
In dit voorbeeld komt goed tot uiting hoe de partner in het dagelijks leven voort-
durend op haar man let. Sommige partners (met name van hartinfarctpatiënten) 
willen dat er duidelijke afspraken gemaakt worden over de tijd dat de patiënt 
wegblijft. Houdt de patiënt zich niet aan die afspraken en komt hij 'doodleuk' 
binnenstappen, dan roept dat bij de partner nogal eens heftige reacties op vanwege 
de grote ongerustheid waarin zij verkeerd hebben. 
Angst dat patiënt suïcide zal plegen 
Eén partner uit de groep vertelde mij dat hij bang was dat zijn vrouw 'er een eind 
aan zou maken'. In dit geval ging om het om een langdurig sterk invaliderend 
ziekteproces. Volgens de partner had zijn vrouw met de gedachte aan suïcide 
vaker rondgelopen. Hoe dit doorwerkte in het dagelijks leven van deze partner 
komt in het volgende citaat naar voren: 
I: "En, hoe is het voor u dat ze er zo mee bezig is?" 
P: "Ja, dan loop ik met de hond alleen om dit kleine pleintje. Dan durf ik niet 
langer weg te blijven. Want in 5 minuten kan ik nog alles doen, maar in een uur 
niet. Als ik dan terugkom, is het te laat." 
In de literatuur kwam ik dit aspect van de zorgen van de omgeving van de patiënt 
nergens tegen. Dat is mijns inziens de waarde van deze persoonlijke gesprekken: 
partners waren soms bereid om in die gesprekken uiting te geven aan zulke 
intieme angstgevoelens. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
Angstgevoelens van allerlei aard kunnen bij partners het dagelijks leven sterk 
bepalen. In het begin van de ziekte is angst bij partners van patiënten in het 
algemeen sterk aanwezig en op de lange duur is er meer sprake van chronische 
angstgevoelens. Factoren die bij de partner in sterke mate angstgevoelens aankwe-
ken zijn bijvoorbeeld: onzekerheid, 'schrikbeelden' (vaak door eerdere ervaringen 
ontstaan) en het gevoel er alleen voor te staan. 
In dit hoofdstuk is een inventarisatie gemaakt van een aantal zorgen en angsten van 
de partner. Deze gevoelens blijken ondermeer te ontstaan door de volgende 
onzekerheden: 
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• hoe zal het met de patiënt aflopen? 
• zal de patiënt veel moeten lijden? 
• wat gebeurt er als de partner zelf ook ziek wordt of de zorg niet meer aan kan? 
• hoe wordt voorkomen dat er met de patiënt 'iets' gebeurt als hij alleen is? 
• zal de patiënt zelfmoord plegen? 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Aandacht van hulpverleners voor de angstgevoelens, de zorgen en de vragen van 
de partner is een eerste vereiste. 
In een crisissituatie is veel begrip nodig voor de partner die aan grote spanningen 
onderhevig is en veel zorg heeft voor het welbevinden van de zieke. De partner 
heeft in de crisissituatie behoefte om op iemand te steunen daarom kan de weten-
schap dat er een deskundige (huisarts) beschikbaar is voor hem van groot belang 
zijn. 
In de fase van diagnose en onderzoek kan door goed gedoseerde informatie 
onnodige onzekerheid bij de partner worden weggenomen waardoor hij soms ook 
minder angstgevoelens zal hebben. Er bestaan bij partners vaak veel irrationele 
angsten en schrikbeelden. Het is daarom belangrijk te weten welk beeld de partner 
heeft van de ziekte en van de gevolgen van die ziekte voor zijn verdere leven. 
In het contact met de partner is het van belang dat de hulpverlener zich realiseert 
dat het voor partners vaak moeilijk is angstgevoelens met hun zieke partner te 
bespreken. Met de partner zou door hulpverleners dan ook gesproken moeten 
worden over eventuele 'chronische' angstgevoelens. 
5.4 MACHTELOOSHEID 
In de gesprekken met de partners kwam meermalen naar voren dat partners 
gevoelens van machteloosheid hebben. Deze gevoelens ondergaan de partners als 
er bij patiënt bijvoorbeeld sprake is van aanhoudende pijnklachten, maar ook als 
de patiënt angstig of verdrietig is of Ongezond' gedrag vertoont. In de literatuur 
vraagt een aantal auteurs in casuTstische beschrijvingen aandacht voor het voor-
komen van gevoelens van machteloosheid bij partners van chronisch zieken (Kooij 
e.a. 1985, Heijting-van de Meulegraaf 1990). Gevoelens van machteloosheid bij 
partners blijken zich ook voor te doen in de volgende situaties: de partner voelt 
zich toeschouwer omdat de werkelijk hulp gegeven wordt door professionele 
hulpverleners en het moment vlak na het horen van de diagnose. Wetenschappelijk 
onderzoek naar het verschijnsel 'machteloosheid' bij partners van patiënten met 
een chronische ziekte beperkt zich tot het terrein van de machteloosheidsgevoelens 
die bij de partner kunnen worden opgeroepen in geval van chronische pijnklachten. 
De ervaring van machteloosheid ('helplessness') behoort volgens Rowat en Knafl 
(1985) tot de belangrijkste problemen waarmee partners van patiënten met chroni-
sche pijn kampen. 
De term 'machteloosheid' is, zoals uit het voorstaande blijkt, een zeer ruim begrip 
waaraan veel aspecten te onderscheiden zijn. Ik zal daarom eerst hier het begrip 
'machteloosheid' omschrijven. Daartoe wordt aangesloten bij de opvattingen en de 
kennis die hieromtrent bestaat binnen de huisarts-geneeskunde zelf. In huisartsen-
kring zelf wordt veel aandacht gevraagd voor het gevoel van machteloosheid die 
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de huisarts ervaart bij bepaalde patiënten en bepaalde situaties (Duistermaat 1989, 
Alting von Geusau 1991). Ik veronderstelde dat er mogelijk een bepaalde overeen-
komst bestaat tussen de machteloosheidservaring van huisartsen en die van 
familieleden van patiënten met een ernstige chronische ziekte. In dat geval zou 
datgene dat bekend is over de onmacht van huisartsen bij patiënten gebruikt 
kunnen worden om de onmacht van partners beter te begrijpen. Bovendien kan op 
deze manier de herkenbaarheid van de probleembeschrijving voor de huisarts 
vergroot worden. Een belangrijke studie op dit terrein is verricht door Duistermaat 
(1988). Hij deed onderzoek naar Onmacht in het werk van de huisarts'. Duister-
maat geeft in zijn dissertatie op basis van een uitvoerige literatuurstudie, de 
volgende omschrijving van onmacht bij de huisarts: Onmacht ontstaat wanneer 
men niet accepteert dat men geen richting kan geven - of denkt te kunnen geven 
- aan gedrag, gedachten of gevoelens van zichzelf en van anderen. (...) Onmacht-
ervaringen kunnen tot reacties leiden, die minder adequaat zijn, omdat ze een 
bedreiging vormen voor de arts-patiënt relatie.' (p. 14). Onmachtgevoelens blijken 
bij de huisarts met name te worden opgeroepen door bepaalde 'type' patiënten en 
door patiënten met klachten waarbij men geen fysieke oorzaak kan vinden en die 
door hen vrijwel niet beïnvloeden zijn. Patiënten die deze gevoelens teweeg 
brengen worden in het algemeen als 'moeilijke' patiënten gezien, aldus Duister-
maat (p. 99). Deze auteur wijst ook op het bestaan van 'begeleidende onmacht-
gevoelens', zoals onrust, onzekerheid, irritatie, besluiteloosheid en afstandelijkheid 
en laat deze gevoelens deel uit maken van de ervaring van onmacht door de 
huisarts. Onmachtgevoelens kunnen dicht aan liggen tegen het zich 'functieloos' 
voelen; deze gevoelens tasten het zelfvertrouwen aan van de huisartsen. In deze 
maatschappij zo zegt Duistermaat staat het 'doen' voorop en heeft het er 'zijn' 
minder waarde gekregen. Hij illustreert hoe knap wij huisartsen deze gevoelens 
weten te verbergen door bijvoorbeeld het accent te leggen op het vaktechnisch 
bezig zijn ( 'doen' en 'cure') en de communicatie met de moeilijke patiënt uit de 
weg te gaan (een belangrijk aspect van 'zijn' en 'care'). 
In de navolgende beschrijving zal ik mij beperken tot onmachtservaringen die bij 
de partner worden opgeroepen door bepaalde klachten of gedragingen van de 
patiënt. Aan een drietal aspecten van machteloosheid bij partners zal aandacht 
besteed worden. 
Met lege handen staan 
Bij patiënten met chronische pijnklachten (12 van de 31 patiënten uit mijn onder-
zoeksgroep hadden na de diagnose veelvuldig pijnklachten) geven partners nogal 
eens te kennen dat zij daar veel moeite mee hebben. Voor de partner is de pijn van 
de patiënt vaak niet 'om aan te zien' en 'is het heel erg om niets te kunnen doen'. 
Een partner van een patiënt met kanker die aanhoudend pijnklachten heeft na de 
operatie, beschrijft haar gevoelens als volgt: 
"Als hij pijn heeft: dat irriteert mij gewoon. Ja, verdorie, ik loop er gezond bij 
en hij heeft altijd pijn; dat valt niet mee hoor. (...) En dan zeg ik neem dan toch 
iets in, maar hij wil nooit iets innemen." 
In dit voorbeeld roepen de pijnklachten irritatie op. De partner kan het leed van de 
ander niet goed van zich afzetten; het gevolg is dat zij er bij hem op aandringt om 
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toch alsjeblieft iets in te nemen. De gevoelens die bij partners door de klachten 
van de patiënt worden opgeroepen, variëren: soms is het irritatie, soms zijn het 
sombere gevoelens. Veelzeggend is in dit verband de volgende uitspraak van een 
partner: 'als zij pijn heeft, dan doet dat mij zeer'. Een andere partner zegt: 'als 
mijn vrouw pijn heeft lijd ik meer dan zij zelf. 
In het onderzoek van Rowat en Knafl (1985): 'Living with chronic pain, the 
spouse's perspective' wordt gesteld dat 40% van de partners zegt dat het grootste 
probleem voor hen is dat ze niet in staat zijn om invloed uit te oefenen op de pijn 
van hun partner. 
Meermalen hoorde ik van partners dat zij bij de patiënt erop aandringen om 
pijnstillers te gebruiken. Tussen de beide partners blijkt over dat gebruik overigens 
opvallend vaak verschil van mening te bestaan. Partners zeiden nogal eens dat zij 
het gevoel hebben dat de patiënten onnodig pijn lijden en dat zij te weinig van 
pijnstillers gebruik maken. Een partner van een patiënte met een kanker, die niet 
meer curatief te behandelen is, laat in het volgende citaat zien wat het gebruik van 
pijnstillers voor hem betekent: 
"Ik vind het niet nodig dat mijn vrouw in dit stadium pijn lijdt. Ik zeg dat niet 
tegen haar, want dan gaat ze nog denken, oh god, wat staat mij nog te wachten. 
Dus ik zeg haar dat niet, maar daarom dring ik er bij haar op aan: als je pijn 
hebt, neem een pijnstiller. Bovendien, alles lijdt er onder. Als ze pijn heeft hoeft 
ze het niet te zeggen; ik zie het al aan haar gezicht en aan de manier waarop ze 
zich beweegt, dan zakt mijn stemming ook. Ik zeg dan: 'alsjeblieft, neem een 
pijnstiller'. En ik heb haar zover gekregen dat ze, ik heb er ook met de huisarts 
over gesproken trouwens, dat ze er drie per dag neemt; en dan gaat het redelijk 
goed. Dan wordt ze ook meteen actief; dan doet ze ook weer van alles." 
Deze partner vindt de pijnstillers belangrijk omdat hij verwacht dat zijn vrouw in 
de eindfase van het ziekteproces nog niet te behandelen pijn te wachten zal staan. 
Ook is hij van mening dat er te veel 'andere dingen' onder lijden als zij pijn heeft. 
Hij smeekt zijn vrouw als het ware om die pijnstillers in te nemen. In dit voor-
beeld is de huisarts bij het verstrekken van pijnstillers betrokken. Partners in dit 
soort situaties proberen nogal eens de huisarts erbij te halen omdat zij op die 
manier hopen dat er toch nog 'iets aan gedaan' wordt, bijvoorbeeld doordat de 
huisarts het gebruik van pijnstillers door patiënt stimuleert. 
Deze handelwijze sluit aan bij die van huisartsen, zoals deze door Duistermaat 
wordt beschreven (p. 18 en 19). Onmachtgevoelens kunnen bij de dokter leiden tot 
een verminderde zelfwaardering (door het gevoel 'functieloos' te zijn). De dokter 
kan dit gevoel opheffen door zichzelf een functie te geven, door te 'doen', 
vaktechnisch bezig te zijn. Hij vlucht van care ('zijn') naar cure ('doen'). Dat kan 
er toe leiden dat hij de patiënt iets gaat opdringen, waaraan deze helemaal geen 
behoefte heeft. Dat de huisarts kiest voor handelen komt door de aard van zijn 
opleiding en zijn culturele achtergrond, aldus Duistermaat. De behoefte om iets te 
willen doen lijkt niet alleen voor huisartsen, maar ook voor partners op te gaan. 
Enkele partners uit het onderzoek beschreven andere oplossingen die zij gevonden 
hadden om met de situatie te leven. Een partner van een patiënt met een reumati-
sche aandoening zegt dat zij geleerd heeft om de pijnklachten van haar man te 
leren accepteren en de wijze hoe hij daarmee om gaat te respecteren. Zij beschrijft 
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hoe zij in de beginfase van de ziekte van haar man als maar probeerde In te 
grijpen als hij pijn had: 
"Het werkte precies averechts. Al die goedbedoelde vragen: heb je nog pijn, is 
het nog niet beter, heb je wel een pil ingenomen, werkt die pil nou nog niet. En 
dan, 'ja natuurlijk heb ik nog pijn'. Dus je krijgt dan een snauw, waar je eigenlijk 
zelf om gevraagd hebt. Maar je zou zo graag willen dat hij zou zeggen, nou het 
gaat wel iets beter." 
Later ontdekt zij dat zij haar man meer zijn eigen gang moet laten gaan. Zij zegt 
dat zij zich ging realiseren dat zij 'het recht niet had' om hem pijnstillers op te 
dringen. Haar houding veranderde in een meer accepterende houding, zoals blijkt 
uit onderstaand citaat: 
"Ja, je moet gewoon ja uit de buurt blijven - dat moet hij zelf oplossen. Ik moet 
zelf, mijn eigen gang gaan. Dan, op een gegeven moment zeg je, heb jij ook zin 
in koffie, zullen we koffie drinken? En dan merk je het vanzelf wel of het iets 
beter gaat of niet. Ik merk het wel aan zijn manier van rondschuiven in huis als 
het iets beter gaat. Maar dat moetje allemaal leren, dat staat niet in de boekjes." 
Een dergelijke visie wordt ook gegeven door Wilber (1988) die zijn eigen proble-
men beschrijft met de angst, de pijn en de boosheid van zijn vrouw die kanker 
heeft. Hij schrijft: 'The crucial point, as I began to see it, is simply to be present 
to the person, and not be afraid of their fear, pain, or anger. Just let whatever 
comes up come up. Most of all, do not try to get rid of these painful feelings by 
trying to make the person 'feel better' or by 'talking them out of their worries.' 
(p. 144). Deze beschrijving sluit aan bij de uitspraak die Duistermaat heeft gedaan 
over het belang van de verschuiving van 'doen' (cure) naar er 'zijn' (care) bij 
huisartsen in bepaalde situaties. Volgens Duistermaat vormen communicatieve 
vermogens de basis voor het 'zijn'. Een eerste vereiste is kunnen luisteren en de 
relatie met de ander niet uit de weg gaan. Deze houding lijkt voor partners ook 
van belang. 
Ik wil in dit verband ook de aandacht vragen voor het 'kennisaspect'. Gevoelens 
van onmacht blijken bij huisartsen te worden versterkt als de huisarts denkt 
onvoldoende ervaring te hebben met een bepaalde aandoening. Vaktechnische 
kennis en ervaring hebben dan ook zeker hun plaats (Duistermaat 1988, Alting von 
Geusau 1991). Ook voor partners geldt dat kennis een positief effect kan hebben 
op het vermogen een bepaalde situatie te kunnen hanteren. In het onderzoek van 
Rowat en Knafl (1985) wordt aangetoond dat partners in verband met gevoelens 
van machteloosheid behoefte hebben aan informatie over de pijn van de patiënt en 
over de mogelijkheden er wat aan te kunnen doen. Uit de gesprekken die ik met 
de partners had bleek dat de betekenis kennen van een klacht van wezenlijk belang 
is voor de interpretatie en de beleving van de klacht. Als men bijvoorbeeld weet 
dat bepaalde pijnklachten een gevolg zijn van 'littekenpijn' en niet wijzen op het 
terugkeren van de kanker, dan beleeft men de pijnklachten minder zwaar. Dit geldt 
uiteraard zowel voor de patiënt als de partner. Een partner van een reumapatiënt 
bracht naar voren dat het haar geholpen had om met haar zieke partner mee te 
gaan naar de fysiotherapeut. Zij zegt daardoor meer inzicht te hebben gekregen in 
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de mogelijkheden en de beperkingen van haar man en in wat zij kon doen in geval 
van pijn. In voorkomende gevallen is het dan ook van belang aan de partner zoveel 
mogelijk informatie te verstrekken over de betekenis van klachten en aanwijzingen 
te geven om adequaat op die klachten te reageren. 
De ander doet niet wal jij wil 
In bovenstaande paragraaf werd al uiteengezet dat de machteloosheidsgevoelens 
van partners gedeeltelijk het gevolg zijn van het feit dat zij niet kunnen accepteren 
dat de patiënt anders met de klachten omgaat dan zij zouden willen. Het gevoel 
van machteloosheid bij de partner is des te sterker als de patiënt zich gedraagt op 
een wijze die de partner als funest beschouwt voor de lichamelijke toestand van de 
zieke partner. Partners noemden de volgende situaties die bij hun 'onmachtervarin-
gen' opriepen: 
• hoe te reageren als je vrouw adipeus is en na een hartinfarct het snoepen nog 
niet kan laten; 
• hoe te reageren als je man na een hartinfarct met zijn nieuwe 'gezondheids-
regime' even rigide omgaat als in het verleden met zijn werk; 
• niet kunnen aanzien dat je partner met een aandoening van het bewegingsappa-
raat geen enkele interesse toont om door oefeningen het functioneren nog 
zoveel mogelijk te verbeteren. 
Dit soort gedragingen van de patiënt roept vaak boosheid op bij de partner. Het is 
natuurlijk niet eenvoudig om 'machteloos' toe te zien hoe de ander zijn gezondheid 
aan het ondermijnen is. De partner realiseert zich daarbij dat ook hij de nadelige 
gevolgen van de houding van de patiënt zal ondervinden. 'Straks zit ik met de 
gebakken peren', krijg ik te horen. 
Eén partner beschrijft dat dit toch echt de eigen verantwoordelijkheid van zijn 
vrouw is; het is haar keuze. Enkele partners doen voor deze kwesties een appel op 
professionele hulpverleners en in het bijzonder op de huisarts. Men hoopt dan dat 
de dokters door hun autoriteit wel in staat zijn de patiënten te bewegen af te zien 
van bepaalde gedragingen die het ziekteproces nadelig beïnvloeden (zie verder 
paragraaf 6.3 over samenwerkingsproblemen). 
Het leed van de ander niet van je af kunnen zetten 
Ik heb tijdens de gesprekken gezien dat partners geëmotioneerd raken als ze praten 
over het feit dat hun partner door de ziekte geïnvalideerd is. Uit de uitlatingen 
spreekt intens medelijden: 'Het is zo moeilijk om aan te zien dat hij of zij nu zo 
is'. Verschillende partners beschrijven hoe moeilijk het hen valt om, als de zieke 
partner het slecht maakt, hun eigen leven normaal voort te zetten en hun werk te 
doen: 'Hun hoofd staat er niet naar'. Hoe moeilijk het kan zijn om de invaliditeit 
van de ander te accepteren wordt verwoord door de volgende partner van een MS 
patiënt: 
"Ja, en dan de strijd die ik zie, die hij levert: een gezonde vent van dertig en dan 
zo'n lijf dat aftakelt; gewoon aftakelt; steeds minder kan. En het gevecht dat hij 
levert, om het toch wel te doen, toch wel te proberen en dan heel trots zijn als hij 
bijvoorbeeld weer kon staan. (...) En het klinkt misschien gek, maar ik vond het 
niet belangrijk of hij nou wel of niet kon staan. Voor hem was het wel heel 
belangrijk; dan was hij de koning te rijk; en ik, ik werd alleen maar kwaad. Zo 
van:'verdomme, wat heb ik hieraan?' Niks, want ik snap wel dat het leuk is voor 
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hem, maar in werkelijkheid verandert er niks. Hij kon toch de wezenlijke dingen 
niet die voor mij wezenlijk waren, die veranderden niet. " 
Deze partner beschrijft hier dat zij niet blij is met kleine successen van de oefen-
therapie omdat zij de invaliditeit van haar man niet accepteren kan. 
In het kwalitatieve onderzoek van Kruse (1984) naar de belasting van familieleden 
van CV A-patiënten wordt het aanvaarden dat de patiënt van een 'kompetenten' 
(competent) mens veranderd is in een 'Versehrten' (gekwetst, gewond, beschadigd) 
mens als één van de grootste problemen genoemd waarmee familieleden kampen. 
De auteurs wijzen erop dat het hier gaat om: enerzijds het verdriet om de 'ander' 
en anderzijds het verdriet om wat het voor henzelf betekent om met een 'Ver-
sehrten' mens te moeten leven. 
Een aantal partners heeft een wat al te 'positieve' kijk op het ziekteproces van de 
patiënt. Ik merkte dit vooral bij kankerpatiënten, maar soms ook bij patiënten uit 
de beide andere categorieën chronisch zieken. Ik kreeg de indruk dat deze 'posi-
tieve kijk' eerder een 'ontkenning ' betekende van de ernst/invaliditeit van de zieke 
partner. Een deel van deze 'ontkenning' bij partners zou kunnen worden opgevat 
als een manier om te ontsnappen aan het verdriet en de machteloosheidsgevoelens 
die zouden worden opgeroepen als zij zich werkelijk realiseren hoe de zaken er 
voor staan. 
Een aantal partners uit het onderzoek is er in geslaagd om op een 'realistische' 
manier om te gaan met het feit dat de ander ziek is en zijzelf gezond zijn. Een 
partner van een reumapatiënt beschrijft hoe zij hier mee omgaat als zij 's morgens 
naar haar werk gaat en haar man heeft een 'slechte dag': 
P: "Ik probeer het zo te hanteren dat ik dat toch thuis probeer te laten. Dat wil 
niet zeggen als ik 's morgens de deur uit ga, en mijn man voelt zich niet lekker 
dat ik dan niet een keertje bel en vraag van: 'hoe is het er nou mee?'" 
I: "Maar u laat het toch thuis?" 
P: "Maar ik laat het toch thuis; dat probeer ik want anders kan ik daar (=op mijn 
werk, MK) niet optimaal functioneren en dan raak ik het nooit kwijt. Dat klinkt 
misschien heel erg onvriendelijk, maar je moet dat toch soms. Wil je je hoofd 
boven water houden, zo voel ik het, je moet het soms los kunnen laten." 
De partner beschrijft dat zij bewust probeert om enkele uren per dag de toestand 
van haar man uit haar gedachten te zetten. Maar toch blijft haar verantwoordelijk-
heid voor de toestand thuis doorwerken: ze laat haar man blijken dat zij aan hem 
denkt door een keer vanuit haar werk op te bellen. Haar werk is een manier om 
de situatie thuis af en toe eens los te kunnen laten. 
Over het vergelijken van onmachtgevoelens van partners met die van de huisarts 
wil ik in dit verband het volgende opmerken. Voor huisartsen is het dikwijls ook 
moeilijk om het vele onoplosbare leed waar zij mee geconfronteerd worden, van 
zich af te zetten. Dit zou mede de oorzaak zijn van het ontstaan van het 'burnout' 
syndroom bij huisartsen (Van Dierendonck e.a. 1992, p. 2). Van Dierendonck 
adviseert dan ook dat huisartsen aandacht moeten besteden aan het vinden van een 
juiste balans tussen distantie en betrokkenheid ten opzichte van hun patiënten. Dit 
gaat ook op voor partners. Voor partners is het in feite nog veel moeilijker om 
zich van tijd tot tijd eens los te maken van de thuissituatie. In veel gevallen is het 
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zelfs totaal onmogelijk om de deur eens letterlijk en figuurlijk achter zich dicht te 
trekken. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
Partners kampen nogal eens met gevoelens van machteloosheid die zich kunnen 
uiten in een scala van emoties zoals geïrriteerdheid, terneergeslagenheid, boosheid, 
ontkenning. 
In het onderzoek worden een aantal aspecten genoemd die aan de onmachtgevoe-
lens van partners van chronisch zieken zijn verbonden. Deze zijn: 
• het is moeilijk om met 'lege handen te staan'; 
• het is moeilijk te accepteren dat de ander niet wil doen wat jij denkt dat goed 
voor hem is; 
• het is moeilijk om te accepteren dat de ander 'lijdt'. 
Sommige partners vinden toch een zekere 'oplossing' om met de gevoelens van 
machteloosheid om te gaan. Een aantal partners ontdekte bijvoorbeeld dat zij het 
beste een werkelijke steun voor hun partner kunnen zijn als zij niet te veel willen 
'ingrijpen' en als zij leren respecteren dat ieder een eigen verantwoordelijkheid 
heeft. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Het is van belang dat hulpverleners zich realiseren dat de partner, nog meer dan 
patiënt zelf, moeite kan hebben met het machteloos toezien bij pijn, verdriet en de 
invalidering. Dit kan ook consequenties hebben voor de hulpvraag. 
Het bespreekbaar maken van eventuele gevoelens van onmacht bij de partner als 
reactie op bepaalde klachten of gedragingen van de patiënt is in bepaalde situaties 
aangewezen. Daarbij is het belangrijk te weten dat partners, net als huisartsen, moeite 
kunnen hebben met er 'alleen maar te zijn' voor de ander in plaats van te 'doen'. 
In voorkomende gevallen dient ook aan de partner zoveel mogelijk informatie te 
worden gegeven over de betekenis van de klachten van de patiënt en over de 
mogelijkheden hoe men op klachten adequate zou kunnen reageren. 
5.5 GEZONDHEIDSPROBLEMEN 
In deze paragraaf wordt ingegaan op de klachten van lichamelijke en emotionele 
aard die partners naar voren brengen in relatie tot het ziekteproces, ofwel de 
gezondheidsproblemen die zij als gevolg van hun situatie ervaren hebben. 
Bij de partners uit de onderzoeksgroep werden ook een aantal vragenlijsten 
afgenomen die betrekking hebben op het emotioneel en lichamelijk welbevinden. 
De resultaten van de analyse van deze lijsten staat beschreven in hoofdstuk 3 
(paragraaf 3.2.2.3). Uit deze analyse blijkt dat de vrouwelijke partners uit mijn 
onderzoek gemiddeld significant meer psychosomatische klachten (VOEG-lijst) 
hadden en meer negatieve gevoelens (ABS-lijst) ervoeren dan de standaard 
populatie. Voor de mannelijke partners bleek dit verschil niet aanwezig. De 
partners van kankerpatiënten en de patiënten met aandoeningen van het bewegings-
apparaat of zenuwstelsel scoorden op de ABS-lijst gemiddeld significant lager 
(meer negatieve gevoelens) dan de partners van de hartinfarctpatiënten. 
Uit deze gegevens krijgen we dan ook de indruk dat in bepaalde sub-categorieën 
van de onderzoeksgroep gezondheidsproblemen een belangrijke rol spelen. 
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ID hoofdstuk 1 kwam al aan de orde dat in de literatuur door een aantal onderzoe-
kers aandacht wordt gevraagd voor de lichamelijke en geestelijke toestand van 
partners van chronisch zieken. Daarbij gaat het vooral om het frequenter optreden 
van stressreacties bij de partners, zoals angst, gespannenheid en depressieve 
gevoelens. De aandacht voor deze verschijnselen wordt voor partners uit alle 
categorieën aandoeningen gevraagd, dus ook voor mannelijke partners en ook voor 
partners van hartinfarctpatiënten. 
Het valt op dat in de onderzoeksliteratuur voor de partners van hartinfarctpatiënten 
de waargenomen stressreacties beschreven worden voor de periode kort na het 
optreden van het infarct (Mayou e.a. 1978, Thompson en Cordle 1988, Dhooper 
1983, Skelton 1973, Beagle e.a. 1991). In een kwalitatieve studie bij familieleden 
van hartinfarctpatiënten wijst Dhooper (1983) erop dat deze familieleden tijdens de 
opname wel veel emotionele reacties vertoonden, maar juist weinig 'reactieve 
ziekten'. Reactieve ziekten komen volgens hem juist tot uiting in de periode na 
thuiskomst van de patiënt. Ruim 22% van de door Dhooper onderzochte groep 
familieleden (N=40) had in die periode ziekten gekregen die volgens de onder-
zochte personen samenhingen met de spanningen van de crisissituatie. 
Ook voor een andere ziektecategorie als kanker is aandacht besteed aan de 
emotionele en/of lichamelijke stress van de omringende familieleden in relatie tot 
de fase van de ziekte. Voor kanker geldt dat in periode van crisis en in de termi-
nale fase dergelijke reacties bij partners het meest voorkomen (Rabin 1990, Stetz 
1989, Biegel e.a. 1991). Buiten deze perioden zijn echter eveneens stressreacties 
waargenomen bij familieleden van kankerpatiënten (Biegel e.a. 1991). Uit bet 
onderzoek van Cassileth e.a. (1985) bij 200 kankerpatiënten en hun partners blijkt 
dat de verschillen in het psychologisch welbevinden van partners in nauwe relatie 
te staan tot het psychologisch welbevinden van de patiënt. En dit laatste hangt, 
volgens Cassileth, weer samen met het feit of er in het ziekteproces 'iets gaande' 
ïs (behandeling, controle-onderzoek etc). Het welbevinden van partners varieert 
dus in de verschillende fasen van het ziekteproces en vertoont een relatie met het 
'welbevinden' van de patiënt. 
Wat betreft het consultatiegedrag van partners tegenover de huisarts heb ik in de 
literatuur weinig studies gevonden. 
Mayou stelde in zijn onderzoek, waarbij 82 vrouwelijke partners van hartinfarct-
patiënten waren betrokken, vast dat 17% van deze partners vertelden de huisartsen 
frequenter te hebben geconsulteerd in het jaar na het infarct dan daarvoor, terwijl 
4 % te kennen gaf de huisarts in die periode minder frequent te hebben geconsul-
teerd. In het recente Nederlandse onderzoek naar de gezondheidstoestand van 
partners van patiënten met een ernstige chronische ziekte (Huygen e.a. 1992) werd 
in vier huisartsenpraktijken nagegaan of bij partners van deze patiënten (N=286) 
na het stellen van de diagnose een verandering in de presentatie van de morbiditeit 
aan de huisarts viel waar te nemen aan de hand van de beschikbare gegevens van 
de Continue Morbiditeits Registratie (CMR). Er werd gekeken naar de periode 
drie jaar voor en drie jaar na het stellen van de diagnose. Er bleek echter geen 
verandering in het morbiditeitspatroon waar te nemen. Men zou hieruit de conclu-
sie kunnen trekken dat partners van chronisch zieken dus niet meer of andere 
klachten krijgen dan in de periode voor het ontstaan van de ziekte bij hun metge-
zel. Het is echter mogelijk dat er wel meer klachten bij partners voorkomen, maar 
dat deze de huisarts niet bereiken. Bovendien wordt in het CMR systeem alleen de 
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nieuwe diagnose door de huisartsen geregistreerd die de huisartsen bij de partners 
hebben gesteld. Dat wil zeggen dat, als een patiënt de huisarts voor dezelfde 
diagnose meer keren bezoekt, dit niet wordt vastgelegd. 
Mijn studie is niet van dien aard dat ik op basis hiervan kan vaststellen of partners 
van patiënten met een ernstige chronische ziekte in het algemeen meer emotionele 
of lichamelijke klachten ervaren dan in geval de ziekte niet in hun leven was 
gekomen. Wat ik wel te weten kan komen zijn de gezondheidsproblemen die de 
partners eigenlijk ervaren en de factoren die tot het ontstaan van die problemen 
hebben bijgedragen. Daarnaast is gepoogd door de gesprekken met de partners en 
de huisartsen er meer zicht op te krijgen hoe partners met voorkomende gezond-
heidsproblemen omgaan en met name hoe zij gezondheidsproblemen presenteren 
aan de huisarts. In de navolgende paragrafen zal hiervan een beschrijving gegeven 
worden. 
Stressreacties 
In perioden van crisis, zoals de fase rondom de diagnose (vaak gepaard gaande 
met opname, onderzoek, behandeling) en in de latere fasen bij complicaties, 
achteruitgang, recidieven en dergelijke, voelen de partners uit de onderzoeksgroep 
zich in lichamelijk en emotioneel opzicht zwaar belast. 
Men moet huishoudelijke taken, werk en ziekenhuisbezoek combineren, belangstel-
lenden te woord staan, de zieke partner steunen en daarbij natuurlijk de spanning 
en onzekerheid van het ziekte proces zelf ondergaan. Vrouwelijke partners lieten 
nogal eens merken dat het 'alleen zijn1 al stress veroorzaakte. En de partners die 
thuis nog kleine kinderen hebben die opgevangen moeten worden, worden gecon-
fronteerd met taken die vrijwel niet te combineren zijn; dat betekent 'rennen en 
vliegen' tussen ziekenhuis en thuis. 
In deze periodes komen klachten naar voren als: slapeloosheid, gebrek aan eetlust, 
gewichtsverlies, gespannenheid en nervositeit. Een aantal partners zei in deze 
periodes meer te hebben gerookt en meer alcohol te hebben gebruikt dan voorheen 
om de spanningen af te reageren. Andere partners spraken ook over verhoging van 
bloeddruk en het innemen van extra slaap- of kalmeertabletten. Dit soort reacties 
komt overeen met die in de kwalitatieve studie van Dhooper (1983) beschreven 
worden voor familieleden van hartinfarctpatiënten tijdens de acute fase. 
In de crisissituatie is de steun (praktisch en emotioneel) van kinderen, andere 
familieleden en buren meestal van veel belang. Ouders die op de kinderen passen, 
een dochter die bij de partner intrekt, buren die belangstelling tonen en een rol 
spelen bij de eerste opvang van de partner door hen bijvoorbeeld bij hen thuis te 
vragen en een borrel te drinken: het zijn allemaal vormen van hulpverlening die 
door de partners als zeer waardevol worden beschouwd. 
Op praktische professionele hulp wordt in deze fase door de partners in de 
onderzoeksgroep nauwelijks een appèl gedaan. In de meeste gevallen is dat ook 
niet nodig. Het is hard werken, maar de partner redt het in het algemeen wel, al 
of niet met hulp van de omgeving. Twee partners gaven in het onderzoek echter 
aan dat zij de thuissituatie in emotionele en praktische zin tijdens de acute fase van 
de ziekte niet aan konden. De overbelasting door de veelheid van taken droeg, 
volgens deze partners bij aan hun emotionele ontreddering. Aan de mogelijkheid 
van professionele hulp werd door deze beide partners op dat moment niet gedacht. 
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Zij zeiden het allemaal zo snel ging en dat zij, omdat zoiets nooit eerder was 
voorgevallen, de weg ook niet wisten om hulp te krijgen. 
De stressreacties tijdens crisisfasen vinden de partners in het algemeen zo begrijpe-
lijk dat die geen reden zijn om daarmee naar de huisarts te gaan. Eén keer vroeg 
een partner in die periode zijn huisarts om een slaaptablet (telefonisch). Enkele 
partners benadrukten dat zij in deze periode de handen toch al vol hebben en dat 
er belangrijker dingen zijn dan zich bezig te houden met hun eigen gezondheids-
problemen. 
'Burnout' verschijnselen 
Partners van chronisch zieken hebben op de lange duur klachten of vertonen 
reacties die ik zou willen duiden als 'burnout'-verschijnselen. 
In de literatuur wordt door verschillende auteurs de veronderstelling geuit dat 
familieleden van chronisch zieken, net als veel hulpverleners, op lange termijn het 
risico lopen'opgebrand' (burnout) te raken (Power e.a. 1988, Ekberg 1986, Young 
en Kahana 1987, Leshan 1990). 'Burnout' is een syndroom dat wordt beschreven 
bij hulpverleners en bestaat uit een scala van zowel lichamelijke als emotionele 
symptomen, waarbij vermoeidheid, vermindering van energie en minder interesse 
hebben in het leven sterk voorop staan (Freudenberger 1981). Recent Nederlands 
onderzoek, gedaan onder huisartsen en andere hulpverleners, heeft aangetoond dat 
het Opgebrand raken' onder huisartsen een belangrijke veel voorkomende proble-
matiek is (Van Dierendonck 1992). 
Het toepassen van het concept van het 'burnout syndroom' op partners kan, mijns 
inziens, verhelderend werken wat hun situatie betreft. Partners nemen vaak een 
plaats in die enigszins te vergelijken is met die van een hulpverlener en dan 24 uur 
per dag. Dat bij een langdurig ziekteproces bij de partner van de patiënt tekenen 
van 'opgebrand raken' zouden kunnen optreden lijkt aannemelijk. Het 'burnout' 
concept kan vervolgens richting geven aan de mogelijkheden om er weer uit te 
komen. 
Hieronder wordt eerst een verdere omschrijving gegeven van dit syndroom 
alvorens de aanknopingspunten te bespreken die ik in mijn onderzoek heb gevon-
den ter ondersteuning van deze gedachte. Voor deze omschrijving sluit ik aan bij 
datgene dat in het handboek van Paradis e.a. (1987) over dit syndroom is beschre-
ven in relatie tot professionele hulpverleners die werkzaam zijn in een 'hospice'-
huis (een voorziening voor terminale patiënten). In dit handboek wordt 'burnout' 
omschreven als een reactie op chronische werkstress, die zichtbaar wordt door 
lichamelijke, emotionele en geestelijke uitputting (p. 6). Naast de belasting die van 
het werk uitgaat, is de manier waarop de hulpverlener met de belastende situatie 
omgaat, belangrijk. Er is dikwijls sprake van een progressief verlies van idealis-
me, energie en perspectief. De periode van het ontstaan van de stress kan in een 
aantal stadia worden onderscheiden: enthousiasme (men zet zich volledig in voor 
het werk); vastlopen in de situatie (men doet nog wel zijn werk maar men is er 
met zijn hart niet meer bij); frustratie (men begint zich af te vragen waar men 
eigenlijk mee bezig is) en apathie (men probeert zoveel mogelijk afstand te nemen 
van bet gevoel van frustratie; werkt nog om zijn brood te verdienen). Het gaat 
erom dat de 'zelfzorg' van de hulpverleners wordt gestimuleerd. Te denken valt 
daarbij aan: het vinden van een balans tussen de tijd die men aan zichzelf spen-
deert en aan de ander; de tijd nemen om stil te staan bij dingen die verwerkt 
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moeten worden; een 'plek' hebben waar men zich kan uiten en waar men zich 
gesteund voelt; eigen grenzen ontdekken en accepteren; proberen te voorkomen dat 
men onmisbaar wordt en het ontwikkelen van humor (Schneider 1987). 
In deze paragraaf worden de 'burnout' verschijnselen bij partners besproken. Voor 
de overzichtelijkheid wordt daarbij onderscheid gemaakt tussen emotionele (a) en 
lichamelijke (b) reacties die in de richting van 'burnout' wijzen. Daarbij wil ik wel 
opmerken dat de emotionele en lichamelijk reacties elkaar sterk beïnvloeden. 
a Emotionele reacties 
Ruim de helft van de partners (17 van 31) gaven uitdrukkelijk te kennen dat zij 
langere tijd hebben gekampt of nog kampen met depressieve gevoelens. Deze 
depressieve klachten komen voor in alle categorieën aandoeningen, maar het minst 
frequent bij de partners van hartinfarctpatiënten (2). Het aantal vrouwen (12 van 
19) met uitingen van deze aard is hoger dan het aantal mannen (5 van 12). 
Met depressieve klachten worden hier gevoelens en ervaringen bedoeld zoals: 
• zich langere perioden somber of bedrukt voelen; 
• nergens zin in hebben; 
• tijden hebben dat je het niet meer ziet zitten; 
• regelmatig huilbuien hebben; 
• geen interesse meer in het leven hebben; 
• net zo lief niet meer wakker worden; 
• het gevoel hebben het niet meer aan te kunnen; 
• suïcideneigingen hebben (lx). 
Een deel van deze gevoelens van de partners kan men interpreteren als tekenen 
van 'opgebrand zijn'; dit is bijvoorbeeld het geval in het navolgende voorbeeld. 
Een partner, een vitale en ondernemende vrouw, beschrijft in onderstaand citaat 
hoe zij enkele jaren na het begin van de ziekte (een aandoening van het bewegings-
apparaat) van haar man het zicht op de toekomst verloor. Dit had te maken met 
een complex van factoren: 
P: "En dat heen hij dus verteld: hoe hij tegen het leven aan keek en dat het 
eigenlijk niet meer hoefde en dat hij zich door iedere dag heen sleepte. En dat is 
ook zo: dat doet hij. Dus dat verhaal komt iedere keer terug en op een moment 
dat ik eigenlijk best wel wat moe was, ja toen kwam er een moment dat ik het 
zelf echt niet meer aan kon, echt niet meer. Ik had zo iets van ik weet niet meer 
wat ik moet maar ik kan het niet meer aan... Dat je niets aan kunt reiken, dat je 
voelt: hij is echt zo, zo ziet zijn leven er echt uit. En wat moeten we dan in 
godsnaam. Dat hij helemaal niks meer om het leven geeft en er geen vreugde 
meer aan kan beleven. En dan denk ik, wat ben ik eigenlijk aan het doen. Ik heb 
een volledige baan; ik pak alles op .. maar op een gegeven moment kwam dat 
gevoel dus heel erg bij mij naar boven zo van: ja, inderdaad wat moet ik er mee, 
hoe moeten we nou nog verder." 
I: "Geen toekomstperspectief meer?" 
P: "Nee. Het hield gewoon op." 
De gevoelens van machteloosheid toen de patiënt geen perspectief meer zag en en 
de moeheid die de partner ervoer, hadden voor de partner tot gevolg dat zij het 
uiteindelijk ook niet wist hoe zij hier samen nog uit zouden kunnen komen. 
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Een belangrijke oorzaak voor het ontstaan van een uitzichtloze situatie bij de 
partner is de omstandigheid dat de patiënt de ziekte niet in zijn of haar leven weet 
in te passen. Verschillende partners beschreven hoe er een nauw verband bestaat 
tussen hun eigen capaciteiten om de situatie aan te kunnen en die van de patiënt. 
Een partner van een MS patiënt zei heel bondig: 'ik zeg altijd maar, als het met 
hem goed gaat, gaat het met mij ook goed'. Ook in de literatuur wordt gesteld dat 
het psychologisch welbevinden van partners en dat van patiënten sterk gecorre-
leerd zijn (Cassileth e.a. 1985, EU e.a. 1988). Begeleiding van de patiënt kan dus 
ook voor de partner belangrijk zijn. 
Een ander voorbeeld van 'burnout' dat ik hier wil geven, heeft betrekking op een 
partner die op het moment dat de ziekte zich voordeed, weinig spankracht had. Zij 
benadrukt dat zij juist op het moment dat zij bezig was om op te krabbelen uit een 
depressie in verband met de verwerking van een ernstig verlies, het er niet bij kon 
hebben om weer zorg en aandacht aan een ander te moeten geven. Zij had een 
sterke behoefte om weer eens te genieten van het leven; door het infarct van haar 
man werd juist de vervulling van die behoefte verstoord. Een half jaar na het 
infarct kreeg deze partner weer te kampen met ernstige depressieve gevoelens, 
futloosheid etc. In dit geval was de hoeveelheid beschikbare energie op het 
moment dat de ziekte zich voordeed een cruciale factor. 
b Lichamelijke reacties 
Met de partners is een lijst van lichamelijke klachten doorgenomen (VOEG lijst) 
die betrekking hebben op symptomen van psychosomatische stress. De door de 
partners op deze lijst genoemde klachten zijn hoofdzakelijk vermoeidheidsklachten, 
spierpijnen, hoofdpijn en maagklachten (zie voor de analyse hoofdstuk 3). De helft 
van de onderzoeksgroep (16 van 31) gaf vijf of meer symptomen aan uit de lijst 
van 21 items. 
Uit de gesprekken met de partners bleek dat veel lichamelijke klachten samen gaan 
met klachten van depressieve aard. De lichamelijke klachten die naar voren 
werden gebracht hadden in het algemeen een weinig specifiek karakter. Naast 
bovengenoemde klachten van de VOEG-lijst stelde ik vast: bovenste luchtweg-
infecties, keelklachten, verhoging van de bloeddruk, 'kwakkelen' of 'sukkelen', 
toename van het gebruik van kalmeringsmiddelen in verband met nervositeit, een 
terugval in alcoholisme, en een maagzweer. Een aantal partners drukte zich over 
hun gezondheidsproblemen uit op een wijze die doet vermoeden dat dit klachten 
zijn die men zou kunnen plaatsen binnen het concept 'opgebrand' zijn. Een partner 
van een kankerpatiënt zegt bijvoorbeeld: 
I: "Hebt u nou meer gezondheidsproblemen gekregen?" 
P: "Jawel, hoge bloeddruk, veel te hoge bloeddruk. Dat speelde recent ook 
weer...En zo van dat ik het niet aan kan, dat ik constant een beetje tegen over-
werkt aan lag...Doodmoe ben, gewoon voelde dat kan ik niet. Ik zeg altijd: 'ik 
voel me net als een elastiek waar de rek uit is'." 
Het gevoel dat de 'rek er uit' is, is het soort ervaringen dat goed past bij het 
concept 'opgebrand zijn'. Een relatie met de thuissituatie wordt soms wel en soms 
niet door de partners gelegd. Het is natuurlijk ook niet altijd gemakkelijk uit te 
maken waardoor men lichamelijke klachten krijgt. Een partner van een MS patiënt 
beschrijft hieronder hoe zij haar klachten interpreteert: 
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Ρ: "Je moet nu alles alleen doen. Ja, de tuin, de auto wassen; hij kan niks; dus 
boodschappen, ik moet alles alleen doen. En doordat hij ziek is komt er ook nog 
veel meer bij. Hij is niet meer zo zeker, dus kleding is gauwer vies." 
I: "Het klinkt veel ja, als je én het huishouden hebt plus al die andere extra 
dingen die er bij komen, die hij vroeger deed." 
P: "Ja, ik ben soms ook echt wel moe hoor." 
I: "Lichamelijk moe?" 
P: "Ja. Ik heb wel eens periodes dat mijn benen mij niet meer kunnen dragen... 
Ik heb ook veel ontstekingen gehad in die periode. Dat is eigenlijk sinds hij ziek 
is, of dat nou toeval is... Ja, ik heb het idee dat mijn weerstand minder is." 
In dit geval meent de partner dat haar 'weerstand' mogelijk verminderd is door al 
bet werk dat de ziekte met zich mee brengt. Ik kreeg vaker te horen dat de fysieke 
belasting en de vermoeidheid die daardoor ontstaat een soort spiraal werking heeft: 
moeheid, de situatie niet meer aan kunnen en als nog belastender ervaren, nog 
vermoeider worden etc. Een partner van een MS patiënt vertelde hoe zij in die 
spiraal is gekomen: 
In de eerste drie jaren van de ziekte van haar man (die ernstig gehandicapt was) 
deed zij de volledige verzorging zonder enige professionele hulp. Zij deed dit vol 
overtuiging met het voornemen om haar huwelijk en haar gezin in stand te houden. 
Zij viel in die eerste jaren acht kilo af en kreeg steeds meer last van pijn in haar 
rug en van moeheid. In die jaren zocht zij contact met haar huisarts, wiens 
begeleiding zich beperkte tot het voorschrijven van een tranquillizer. Uiteindelijk 
spreekt zij over een 'waanzinnige vermoeidheid', die over haar kwam. Deze 
vermoeidheid had weer invloed op haar capaciteiten om de situatie vol te houden. 
De problemen stapelden zich vervolgens, op alle fronten, op. Uiteindelijk schakel-
de een nieuwe huisarts professionele hulp inclusief psychotherapeutische hulp in, 
maar zelfs toen was de spiraal niet meer terug te draaien. Ter ontlasting van de 
partner was een opname van de patiënt in het verpleeghuis uiteindelijk onontkoom-
baar. 
Typisch in dit verhaal is dat de partner zich aanvankelijk vol idealisme heeft 
ingezet, maar die inzet op termijn niet vol kon houden, een patroon dat expliciet 
bij het ontstaan van 'burnout' wordt beschreven. 
De conclusie is dan ook dat er goede argumenten zijn om de emotionele en 
lichamelijke reacties die ik bij partners op langere termijn heb geconstateerd, in 
het concept van het burnout syndroom te passen. De ervaring van het verlies van 
perspectief in het leven is een belangrijke factor in het concept van het 'burnout' 
syndroom. 
Ekberg e.a. (1986) had een soortgelijke bevinding na een onderzoek onder 30 
partners van chronisch zieken. Zij onderscheidt op basis van de literatuur drie 
stadia van 'burnout' en constateert dat de emotionele en lichamelijke symptomen 
van de partners identiek zijn aan stadium I en II van het burnout syndroom. In 
stadium I zou het gevoel van lichamelijke en emotionele uitputting aan de orde zijn 
en kunnen diverse klachten optreden als hoofdpijn, slapeloosheid, depressieve 
gevoelens. Stadium II wordt gekenmerkt door een negatieve cynische houding ten 
opzichte van de situatie waarin men terecht is gekomen; men wordt ook gauw boos 
86 
en het gebruik van alcohol en psychotrope stoffen zou vaker voorkomen. In 
stadium ΙΠ is er sprake van een totale afkeer van de situatie en van zichzelf; 
echtscheiding en suïcidepogingen kunnen voorkomen. 
Ik vond in de onderzoeksgroep van deze drie stadia verschillende voorbeelden. 
Eén partner beschreef mij haar suïcideneigingen door de ervaren uitzichtloosheid 
van de situatie. Drie partners vertrouwden mij toe serieus met gedachten aan 
echtscheiding te hebben rondgelopen. 
Bovengenoemde gezondheidsproblemen ontstaan door een complex van factoren. 
Het is dan ook niet te verwachten dat hiervoor een eenvoudige oplossing te vinden 
is. 
Partners maken wel regelmatig kenbaar dat het voor hen belangrijk is om dingen 
te doen waardoor zij kunnen 'bijtanken' of 'opladen'. Op welke wijze dat 'bij-
tanken' moet gebeuren, is uiteraard niet voor elke partner aan te geven. Wat zeker 
voor de meest partners geldt is dat enige vrijheid van 'beweging' belangrijk is 
(niet altijd 'aan huis gebonden' zitten) en dat zij een plek hebben waar hij of zij 
zich kunnen uiten. Een partner van een kankerpatiënt beschreef in dit verband hoe 
zij, met klachten van een tennisarm, de fysiotherapeut bezocht. De fysiotherapeut 
had vervolgens ook aandacht aan haar thuissituatie besteed. Zij had door gesprek-
ken met de fysiotherapeut geleerd beter voor zichzelf te zorgen en zichzelf 'eens 
wat meer te verwennen'. 
Het lijkt erop dat de 'zelfzorg ' adviezen die geformuleerd zijn voor werkers die 
kampen met 'burnout' (zie begin van deze paragraaf) direct toepasbaar zijn op de 
partners van de patiënten met een ernstige chronische ziekte. De belangrijkste 
ingang in geval van 'burnout' is ook voor partners: meer ruimte voor zichzelf 
creëren, een plek waar zij zich kunnen uiten, grenzen afbakenen, taken beter 
verdelen, zorgen dat zij er niet alleen voor staan. 
Ook voor de chronische klachten die op lange termijn ontstaan zoals de 'burnout' 
verschijnselen (zowel lichamelijke als emotionele reacties) wordt in het algemeen 
geen huisarts geraadpleegd. Een aantal partners bracht naar voren dat het hen 
weinig zinvol lijkt om voor dergelijke klachten een arts te raadplegen. Zij ver-
klaarden dat de situatie waarin zij verkeren toch niet op te lossen is door de 
huisarts. Alleen als er sprake is van een geëscaleerde thuissituatie, dat wil zeggen 
dat de partner de situatie werkelijk niet meer aan kan, vernam ik dat partners 'ten 
einde raad' de huisarts benaderden. 
Fysieke overbelasting 
Een klein aantal partners gaf te kennen dat zij lichamelijke klachten hebben als 
gevolg van de dagelijks verzorging van de partner. Hierbij moet gedacht worden 
aan zorgtaken en aan extra huishoudelijke taken die tezamen een last vormen die 
op de schouders van de partner gelegd wordt. 
In het onderzoek wordt dit probleem alleen door vrouwelijke partners van patiën-
ten met een chronische aandoening van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel 
expliciet naar voren gebracht. Ik ben de volgende lichamelijk belastende taken 
tegen gekomen: 
* het tillen van de patiënt; 
• aantasting van de nachtrust doordat de patiënt 's nachts onrustig is of hulp 
nodig heeft (bijvoorbeeld bij het om draaien, het helpen bij plassen); 
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• de zwaarte van extra huishoudelijke taken; 
• belasting van ziekenhuisbezoek en dergelijke. 
Voor enkele taken is het mogelijk om een appèl te doen op de professionele 
hulpverlening, maar er zijn veel taken zijn waarvoor men geen hulpverleners kan 
inschakelen. Hulpverleners zijn nu eenmaal niet 24 uur per dag beschikbaar; dat 
zou ook niet gewenst zijn. 
Als er werkelijk lichamelijke klachten ontstonden was dit voor partners uit mijn 
onderzoek soms wel een reden om de huisarts te raadplegen. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
Bij partners van patiënten met een chronische ziekte kunnen zich als gevolg van de 
thuissituatie gezondheidsproblemen voordoen. 
Gezondheidsproblemen die ik in dit onderzoek vaststelde zijn: stressreacties tijdens 
crisisfasen, verschijnselen van 'opgebrand' zijn en de gevolgen van lichamelijke 
overbelasting. 
De gezondheidsproblemen tijdens crisisfasen werden door de meeste partners met 
emotionele of praktische steun van hun eigen Omgeving' opgelost. Als de mantel-
zorg ontbreekt kan er een knelpunt ontstaan, omdat professionele hulp in deze fase 
niet gemakkelijk gevraagd wordt. 
Wat betreft de gezondheidsproblemen die op lange termijn ontstaan biedt het 
'burnout' concept een aantal interessante aanknopingspunten voor het beoordelen 
van de situatie van de partner. Zo is het stimuleren van de 'zelfzorg' van partners 
een belangrijke ingang om chronische gezondheidsproblemen van partners te 
benaderen. 
Het bleek dat de partners voor bovengenoemde gezondheidsproblemen de huisarts 
in het algemeen niet bezochten. De verwachting dat de arts voor de moeilijkheden 
die zij ervoeren toch geen oplossing kon bieden, was daarbij een belangrijke 
factor. Men bezocht de huisarts in het algemeen pas als de situatie thuis geësca-
leerd was. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Men dient zich goed te realiseren dat partners van chronisch zieken de huisarts in 
het algemeen niet gemakkelijk zullen raadplegen als de situatie thuis hen zwaar 
valt, ook niet als er wel degelijk sprake is van depressieve en/of lichamelijke 
klachten. Men zal als hulpverlener zelf oog moeten hebben voor de bijzondere 
situatie waarin de partner verkeert als men gezondheidsproblemen bij de partner 
op het spoor wil komen. 
In crisisfasen zou men erop kunnen letten, als mantelzorg ontbreekt, of in een 
bepaalde situatie professionele hulp aangewezen is. Wat betreft de gezondheidspro-
blemen op lange termijn is het van belang dat de hulpverlener erop bedacht is dat 
een complex van factoren een rol kan spelen bij het ontstaan hiervan. Zowel 
psychologische, lichamelijke als sociale factoren kunnen er aan bijdragen dat de 
partner op termijn depressief wordt of chronisch 'vage' klachten krijgt. 
6 COMMUNICATIEPROBLEMEN 
INLEIDING 
In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de problemen die partners in de interviews 
naar voren hebben gebracht over de communicatie met hun omgeving. Het begrip 
'omgeving' is hier in mime zin gehanteerd. Het gaat om communicatieproblemen 
die zich voordoen in relatie met de patiënt, de directe omgeving (kinderen, 
familieleden en vrienden, kennissen en collega's) en/of met professionele hulpver-
leners. Onder communicatieproblemen wordt hier verstaan: problemen die te 
maken hebben met de wederzijdse beïnvloeding/uitwisseling van ideeën, gevoelens 
en intenties. Er werden door mij drie soorten communicatieproblemen onderschei-
den: belemmeringen die er kunnen zijn voor de partner om zich te uiten, proble-
men met de uitwisseling van informatie en samenwerkingsproblemen. Aan elk van 
deze communicatieproblemen wordt een aparte paragraaf gewijd. Per paragraaf 
worden de gesignaleerde problemen afzonderlijk besproken voor zover zij voorko-
men in de relatie met de patiënt, de directe omgeving danwei met de professionele 
hulpverlening. Bij de probleembeschrijving tracht ik verschillende aspecten te 
verhelderen die er toe bijdragen dat de communicatie niet soepel verloopt. Ook zal 
hier weer aandacht besteed worden aan wat partners in dit kader als 'helpend' 
hebben ervaren. In paragraaf 6.4 zal voor het thema seksualiteit worden uitgewerkt 
hoe communicatieproblemen zich hierbij manifesteren. 
6.1 COMMUNICATIEPROBLEMEN 1: BELEVING EN VERWERKING 
In de literatuur vragen verschillende auteurs aandacht voor het verloop van de 
communicatie tussen partner en omgeving (Palmer e.a. 1982, Grandstaff 1976, 
Corbin en Strauss 1988, Northouse 1988). Het gaat er hierbij vooral om dat de 
mogelijkheden voor de partner van de patiënt met een chronische aandoening om 
openlijk met de omgeving over eigen verdriet, frustratie, angsten en zorgen te 
praten, nogal eens te kort schieten. Corbin en Strauss schetsen op basis van hun 
ervaringen het volgende beeld van de communicatieproblemen van partners van 
chronisch zieken in de samenleving. Ik citeer: 'First, the caretakers live in com-
munities surrounded by healthy families; and since they often do not have the 
opportunity to talk with others with similar problems, many caretakers believe they 
are alone in their feelings of fatigue, depression, anger and frustration, and they 
are ashamed of these feelings. They believe that if they were to tell others, some-
how they would be perceived as inadequate - or even worse, as 'bad' spouses. As 
a consequence, the healthy people around them (sometimes even their own children) 
are not aware that such feelings or problems exist. It is probably true that the 
healthy do not really want to be bothered by the details of what caring for an ill 
person is like; for the most part, they find these situations too depressing to dwell 
on, however sorry they might feel for the caretaker.' Corbin en Strauss wijzen hier 
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op een aantal factoren die er toe bijdragen dat partners niet gemakkelijk vrijuit over 
hun eigen beleving van de situatie praten. Het gevolg is dat gevoelens worden 
'ingehouden' en er pas uit komen als men het echt niet meer aan kan. Het vragen 
van hulp gebeurt dan ook dikwijls pas als de situatie uit de hand gelopen is. 
Tijdens het onderzoek kreeg ik inderdaad de indruk dat partners niet gemakkelijk 
over de beleving van de ziekte praten. Bij de kennismakingsgesprekken (met de 
beide partners samen) viel mij op dat de meeste partners vrij terughoudend 
reageerden: slechts enkele partners gaven de indruk dat zij 'op springen stonden' 
om over hun problemen te praten. In eerste instantie leek het alsof de partners met 
de situatie waarin zij verkeerden door de ziekte van de patiënt, niet zoveel 
problemen hadden. Ik was nogal eens verbaasd over wat partners later in de 
eigenlijke interviews toch naar voren brachten. Er bleek dan meer problematiek te 
zijn dan ik vermoedde. Mijn interpretatie daarvan is dat partners pas nadat een 
vertrouwensrelatie was opgebouwd en men zich veilig voelde (dat betekent ook dat 
men alleen, zonder de patiënt erbij, kan spreken) hun 'verhaal' naar buiten wilden 
brengen. 
Verder stelde ik vast dat partners zich in aanwezigheid van de patiënt in het 
algemeen veel positiever over de ziekte uitlieten dan in de situatie waarin ik met 
hen alléén sprak. Het leek erop dat men de patiënt vooral niet wilde laten merken, 
dat men zelfzorgen had. Ik kreeg de indruk dat partners er beducht voor waren de 
patiënt ongerust te maken als zij hun eigen ongerustheid of hun werkelijke ideeën 
over de ziekte zouden uitspreken. 
In de volgende paragrafen ga ik hier verder op in. Ervaren partners moeilijkheden 
om openlijk over de beleving van de situatie en/of de ziekte te praten? 
Partners onderling 
Tijdens de gesprekken bleek herhaaldelijk dat er belemmeringen waren voor de 
partner om met de patiënt te praten over de persoonlijke beleving van de situatie 
en/of de ziekte. Deze observatie werd ook gedaan door Kooij e.a. (1985). Zij 
constateerden dat partners (N=13) van patiënten met een inoperabel longcarci-
noom eigenlijk altijd een familielid, vriend of vriendin, of één van de kinderen, als 
vertrouwensfiguur noemden en niet de patiënt. Uiteindelijk 'moet je thuis toch 
weer vrolijk zijn', zo beschreven zij de reactie van de partner. In het onderzoek 
van Zahlis en Shands (1991) onder partners van borstkankerpatiënten werd 
geconstateerd dat een deel van de partners het moeilijk vindt om met patiënte 
openlijk over de werkelijke gevoelens die de ziekte oproept te praten. 
In deze paragraaf wordt beschreven welke moeilijkheden partners in mijn onder-
zoek noemden in verband met het delen van hun beleving met de patiënt. 
De ander niet willen belasten 
Verschillende partners beschreven dat zij zich tegenover de patiënt 'inhouden' als 
het om hun eigen beleving van de ziekte gaat, omdat zij de ander niet willen 
belasten of van streek willen maken. In de beginfase van de ziekte houden partners 
zich volgens eigen zeggen vaak 'flink'. Ook heftig gevoelde emoties omtrent de 
ziekte worden dan nogal eens verborgen gehouden tegenover de patiënt, omdat 
deze al 'genoeg aan zich zelf heeft' zoals de volgende partner van een hart-
infarctpatiënte beschrijft: 
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"Dat is het ergste dat ik in mijn leven meegemaakt heb, dat mijn vrouw daar lag, 
hulpeloos, hopeloos, meer hulpeloos als hopeloos. Al die slangen, al die toestan-
den, al die grafieken, maar het ergste is dus die verschrikkelijke beademings-
machine. Ja, ik schrok mij dood. En ik kon het gewoon niet langer aanzien, 
anders was ik er bij gaan staan huilen, en dat wou ik dus niet doen voor haar, 
want zij, ja heeft ergens toch, lijkt mij, zat aan d'r eigen. En als ik er dus 
hulpeloos bij was gaan staan huilen, dan denk ik dat ik het alleen voor haar ook 
moeilijker ga maken. Toen ben ik dus teruggegaan, de gang op. " 
Heel begrijpelijk besloot deze partner de bij hem opgeroepen emoties in deze 
situatie voor zich te houden. In dit geval kon de partner bij één van de kinderen 
uithuilen die met hem was mee gegaan naar het ziekenhuis. 
Als later de toestand van de patiënt weer gestabiliseerd is, gebeurt het wel dat 
tussen de beide partners toch nog gesproken wordt over gevoelens die zij in de 
crisisfase hebben ervaren. Een vrouwelijke partner van een hartinfarctpatiënt zegt 
hierover: 
I: "Hoe ging dat dan tussen u beiden, praatte u daar dan samen op den duur wel 
over?" 
P: "Ja maar dan ben je wel een halfjaar verder. Dan ga je botsen en dan begin 
je daar toch over te praten van: 'weet jij dit nog?1 En daar weet hij dan helemaal 
niets van en dan ga je praten, en dan hoor je gewoon dat hij zegt van: 'ja, dat is 
dan eigenlijk ook wel een hele spanning waar je in geleefd hebt en hoe heb jij dat 
nu ervaren?'." 
I: "Een halfjaar duurde het voordat u samen zo ging terug blikken?" 
P: "Ja, want hij kon dat zelf niet aan. Hij werd er bang van als hij dat hoorde. Je 
kunt dan ... ja dan praat je er niet over." 
De partner kon haar beleving aanvankelijk niet delen met haar man, omdat hij het 
niet kon horen en er bang van werd. Pas geruime tijd na de crisissituatie lukte het 
beter om naar elkaar te luisteren. 
Ook op langere termijn zeggen partners de neiging te hebben om de patiënt te 
ontzien en te sparen. Het ontzien van de ander kan betrekking hebben op alles 
waarvan de partner vermoedt dat dat voor hem of haar belastend is; het kan 
daarbij zowel om lichamelijke als emotioneel belastende kwesties gaan. Ik kreeg 
in de interviews dikwijls de indruk dat 'zorgen' voor de patiënt worden weggehou-
den of dat de patiënt de informatie over die zorgen 'gedoseerd' ontvangt. Het kan 
hierbij gaan om zorgen over huiselijke kwesties (meestal de kinderen), maar ook 
om zorgen over de ziekte of over de partner zelf. 
Ik wil in dit verband benadrukken dat ik waarnam dat de partner nogal eens de 
neiging heeft de patiënt te ontzien, maar dit niet altijd verwoordt. In één van de 
gesprekken zei bijvoorbeeld een partner van een hartinfarctpatiënt absoluut niet de 
neiging te hebben om zorgelijke zaken meer voor zichzelf te houden. Op het 
moment dat haar man de kamer binnen stapte en wij net over een voor de patiënt 
gevoelig onderwerp spraken, zei zij snel tegen mij: 'laten we hierover ophouden, 
want dat windt hem zo op'. Deze observatie, dat partners zich er soms niet bewust 
van zijn dat zij de ander ontzien, maar het wel doen, heb ik verschillende keren 
gedaan. Het lijkt er soms op dat het ontzien, een 'tweede natuur'1 van de partner 
geworden is. 
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In de literatuur kunnen we steun vinden voor de gedachte dat partners nogal eens 
communicatie met de patiënt uit de weg gaan omdat zij bang zijn dat zij daarmee 
iets doen dat niet goed is voor de patiënt. Volgens Wortman en Dunkel-Schetter 
(1979,) die een theoretisch onderzoek deden naar de relationele processen bij 
kanker, denken personen in de omgeving van kankerpatiënten soms dat zij 
mogelijk gevoelige onderwerpen met patiënten beter kunnen vermijden in de 
gesprekken. Men gaat er vanuit dat het oproepen van 'negatieve' gevoelens niet 
goed is voor een patiënt. Deze auteurs, die de kwestie bestudeerd hebben vanuit 
het oogpunt van de patiënt, benadrukken dat deze houding van de omgeving kan 
leiden tot isolement van de patiënt. 
Vervreemding tussen patiënt en partner door de opname van de patiënt 
Tijdens de gesprekken constateerde ik meermalen dat moeilijkheden kunnen 
ontstaan doordat de beide partners letterlijk en figuurlijk door een opname van 
elkaar gescheiden worden. Verschillende partners zeiden dat zij tijdens de opname 
moeilijkheden hebben ervaren in het contact met elkaar. Een partner beschreef de 
periode dat haar man wegens een hartinfarct was opgenomen, als 'koud'. Zij 
voelde zich helemaal alleen staan en miste intens, juist op dat moment, de steun 
van haar man. Een aantal partners uit mijn onderzoek bracht in dit verband naar 
voren dat de zieke partner in die periode zo op zichzelf gericht was dat hij/zij geen 
aandacht had voor de situatie thuis. Uit onderstaande citaten blijkt wat dit bij hen 
opriep: 
"En het zat mij wel eens dwars, dat ik dacht, verdorie, je moest eens weten, wat 
ik ook moet ondergaan en dan dat op en neer rennen naar het ziekenhuis en weer 
thuiskomen." 
en: 
"En hij zat ook helemaal niet in over thuis, en niet vragen: hoe is het met de 
hond, en hoe redt jij het? Dat heeft hij niet een keer gevraagd. En dat vind ik wel 
erg jammer, dat ze dan denken nou ... laat ze het thuis maar uitzoeken." 
Deze citaten tonen aan dat de partners in feite in een andere wereld leven en 
andere problemen ervaren dan de patiënt. Deze partners vonden het moeilijk te 
accepteren dat zij voor hetgeen zij in deze fase beleven geen enkele steun vonden 
bij hun eigen partner. Juist in de periode van opname (waarbij vaak sprake is van 
een crisis) gebeurt er emotioneel met de beide partners dikwijls veel, terwijl zij 
dan letterlijk ver van elkaar verwijderd zijn. Men leeft eigenlijk in twee verschil-
lende werelden. 
De mogelijkheden om tijdens het 'bezoekuur' in het ziekenhuis dichter tot elkaar 
te komen zijn beperkt. Volgens de Wit (1988), die haar eigen ervaringen beschrijft 
als partner van een hartinfarctpatiënt, is er tijdens het bezoekuur nauwelijks sprake 
van echte communicatie. Men probeert angst voor elkaar te verbergen en de 
gezonde partner doet zich meestal 'flink' voor, aldus de Wit. 
Eén partner uit het onderzoek vertelde hoe zij en haar man de kloof die tussen hen 
beide in de acute fase was ontstaan, overbrugd hebben door na thuiskomst van 
haar man uit het ziekenhuis veel en intens met elkaar te praten. Dit lijkt een 
'simpele' oplossing, maar ik vernam vaker dat men dit niet deed. 
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Verschillen in venverkingsstrategie tussen de beide partners 
De partners ondervonden als sterk problematisch als zij hun beleving niet met de 
patiënt konden delen omdat deze zo anders met de beleving en verwerking van de 
ziekte omgaat. 
Ik kreeg te horen dat de partner er veel behoefte aan heeft om zich meer te kunnen 
uiten en dat dit bij de zieke partner niet kan, omdat deze die behoefte niet heeft. 
In onderstaand citaat wordt dit verwoord: 
P: "Ja, X (=patiënt, MK) verwerkt het helemaal zelf, praat er nooit over, nooit. 
De enige keer dat hij er wel eens over praat dat is als hij een borreltje op heeft. " 
I: "En hoe voelt u zich daaronder, wat u beleeft, kunt u dat dan ook moeilijk 
kwijt?" 
P: "Nou dat kan ik bij hem niet kwijt, nee. Dat heb ik wel geprobeerd, maar dat 
draait altijd op ruzie uit, of ruzie .. meer .. zo van: 'ik heb er geen zin in om 
altijd maar over die ziekte te zitten zeuren'." 
Meermalen hebben partners mij verteld dat zij over de gevoelens en de vragen die 
de ziekte oproept willen praten, maar dat de patiënt laat merken daaraan geen of 
veel minder behoefte te hebben. Enkele partners in mijn onderzoek brachten naar 
voren dat de patiënt zich sinds de ziekte steeds meer is gaan terugtrekken in 
zichzelf, soms letterlijk op de eigen kamer. Andere partners lieten merken dat het 
om verschillen tussen hen beiden gaat die altijd al hebben bestaan. Het gaat in 
feite om een verschil in persoonlijkheid. 
Ik heb de indruk dat dit 'je niet kunnen uiten bij de ander' aanleiding kan geven 
tot een groot spanningsveld tussen de beide partners. Als de partner belangrijke 
'pijnlijke' ervaringen niet kan delen met de patiënt, kan dat uiteindelijk leiden tot 
verwijdering in de relatie. In bepaalde gevallen kan, zoals ik tijdens de gesprekken 
heb vastgesteld, er zelfs een breuk door ontstaan in de relatie. Een partner 
beschrijft hoe zij met haar man de zorgen en het verdriet over de situatie waarin 
zij door de ziekte verkeerden, niet kon delen en dat deze ontwikkeling er uiteinde-
lijk de oorzaak van was dat zij geleidelijk uit elkaar raakten: 
"Ik voelde dat ik mijn huwelijk ging verliezen; dat is net zoiets als een berg zand 
in je handen; heel langzaam kruipt het toch tussen je vingers door weg. En zo 
ervaarde ik het ook tussen X (=patiënt, MK) en mij; ik kon X dus niet meer 
bereiken. X leefde niet meer in de werkelijkheid; en dat was een heel gevecht om 
hem dan weer terug te krijgen in de werkelijkheid; dan was hij weer even heel 
verdrietig, en dan voelde hij ook echt de werkelijkheid. En dan deed hij niet zo 
alsof het allemaal rozegeur en maneschijn was .. en 'het gaat allemaal zo goed'. 
En er waren ook wel leuke dingen, maar er was ook heel veel anders en daar 
wilde hij dus niet aan." 
Deze partner zegt hier dat het feit dat zij elkaar niet meer konden 'bereiken' er aan 
bij heeft gedragen dat hun relatie in figuurlijke zin verzandde. Verschillende 
partners die wel 'verdriet en pijn ' konden delen in hun relatie, lieten merken dat 
dit voor hen zeer waardevol was en dat zij daardoor dichter tot elkaar kwamen. 
Leshan (1990) die zich als psychotherapeut heeft toegelegd op het begeleiden van 
kankerpatiënten en familieleden schrijft naar aanleiding van zijn ervaringen: 'als 
je samen huilt kun je de spanningen veel beter aan dan als je er alleen voor staat'. 
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Het probleem is echter dat het hier dikwijls gaat om bepaalde mameren van met de 
situatie omgaan die niet zomaar te veranderen zijn. Er is al opgemerkt dat het dik-
wijls een kwestie van de persoonlijkheid is. Sommige partners in mijn onderzoek 
vertelden mij dat zij kunnen accepteren dat zij allebei 'anders ' zijn en maken er 
verder geen probleem van. Enkele partners zeiden dat zij andere plekken hebben 
waar zij hun 'ei kwijt kunnen'. Een partner, die bij zijn vrouw niet terecht kon met 
zijn zorgen over de ziekte (reuma), beschreef hoe hij bij vrienden een uitlaatklep 
gevonden heeft. Wat dat voor hem betekent wordt in onderstaand citaat geïllustreerd: 
"Ik heb vrienden .. en als ik wat kwijt wil ga ik er daar mee heen... Die weten 
goed wat reuma is. Want haar schoonzusje heeft ook reuma gehad. En die kennen 
mij ook goed. Die komen regelmatig hier. En ze bellen nog wel eens even 'hoe 
dat het is'. Als mijn vrouw naar de dokter geweest is, bellen ze daarna even. Ze 
houden het goed bij. Ze hebben geen kinderen, misschien dat het daardoor komt, 
ze kunnen nog aandacht opbrengen. Die kan ik niet missen. Als ik in de moeilijk-
heden zit dan kan ik het daar kwijt." 
Deze partner heeft in dit geval mensen gevonden die zijn zorgen aanvoelen; het 
feit dat zij weten wat reuma is speelt daarbij een belangrijke rol. 
In het algemeen heb ik de indruk dat de partners niet zozeer hun verhaal over de 
moeilijkheden als gevolg van de ziekte 'ergens' kwijt willen, maar dat zij veeleer 
hun zorgen met de eigen partner willen delen. 
Patiënt en partner beschikken over verschillende informatie 
Volgens enkele partners is het een belemmering om openlijk met elkaar te kunnen 
praten als zij wat de ziekte betreft over andere informatie beschikken dan de 
patiënt; het ging daarbij meestal om het feit dat zij de diagnose weten en patiënt 
niet. Wat de gevolgen kunnen zijn van het meedelen van de diagnose aan één van 
de partners beschrijft een partner van een MS patiënte. Deze partner zegt hier in 
onderstaand citaat hoe hij zich voelde in zijn relatie met zijn vrouw nadat hij als 
eerste de diagnose te horen had gekregen: 
"Ik wist het. Toen moest ik weer 's avonds naar het ziekenhuis en ik wou er 
eigenlijk helemaal niet naar toe. Ik kon het eigenlijk niet opbrengen. Want ik zag 
mijn vrouw daar liggen en ik wist wat het was en zij wist niet wat het was. En 
we hebben altijd een goed huwelijk gehad, gelukkig nou nog, en een goede 
harmonie met elkaar, een goede vertrouwenspositie enzo... Maar ik durfde het 
haar niet te vertellen en ik wou het haar niet vertellen." 
Voor deze partner was het heel moeilijk dat hij een geheim voor zijn vrouw had, 
terwijl zij altijd open met elkaar waren geweest. 
Uit het onderzoek van Gould en Toghill (1981) naar de communicatieproblemen 
bij patiënten met acute leukemie en hun familieleden, blijkt dat een aantal partners 
achteraf twijfelt of het wel een juiste beslissing is geweest dat zij als enige de 
diagnose wisten. De reden dat zij gingen twijfelen was volgens hen gelegen in het 
feit dat zij moeilijk openlijk met hun partner hadden kunnen praten en het gevoel 
hadden hem of haar jaren te bedriegen. 
Het is belangrijk dat hulpverleners zich realiseren dat als zij de beide partners 
verschillende essentiële informatie geven hieruit problemen kunnen ontstaan voor 
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de communicatie tussen de beide partners. Men heeft een geheim voor elkaar, 
sterker nog: men heeft: het gevoel de ander te bednegen. 
Patiënt gaat helemaal op in zichzelf 
Tenslotte is er nog het probleem dat de patiënt soms weinig aandacht schenkt aan 
de partner. Dit probleem betreft niet alleen de ziekte, maar ook kwesties in 
ruimere zin. Er ontstaat in feite een éénrichtingsverkeer: de partner heeft voor de 
patiënt wel aandacht, maar de patiënt toont geen belangstelling voor de partner. 
Een partner beschrijft in onderstaand citaat, hoe moeilijk voor haar het gebrek aan 
aandacht te accepteren is, en hoe wezenlijk dit aspect voor haar relatie is: 
"Ik kon mijn verhalen over mijn werk niet meer kwijt, ik kon niet meer met hem 
praten, want hij was zo bekaf; dat ging helemaal niet meer. Hij kon daar niet 
meer voor open staan. En dat was best wel moeilijk. Als je dat niet kwijt mag, 
wat kun je dan nog wel kwijt." 
Deze partner laat duidelijk merken dat zij van tijd tot tijd ook bij haar man terecht 
wil met haar verhalen. Volgens Corbin en Strauss (1988, p. 131) vormt een 
'elkaar ondersteunende relatie' de basis voor de beide partners om het op lange 
termijn samen te kunnen vol houden in geval van een chronische ziekte. In 
sommige situaties nam ik waar dat een wederzijdse ondersteunende relatie volledig 
ontbrak, zoals in onderstaand voorbeeld. 
Een partner beschrijft dat patiënt na de ziekte zo in zichzelf gekeerd is geraakt dat 
hij het gevoel heeft dat zijn vrouw eigenlijk helemaal geen zorg meer voor hem 
heeft. Hij zegt: 'als mij iets zou overkomen dan zou dat niet tot haar doordringen' 
en 'al zou ik de hele week hier op de bank blijven liggen, dat doet ze niks. Haar 
interesse is helemaal weg.' 
In dit geval zijn de consequenties van de ziekte zo ingrijpend dat elke 'partnerrela-
tie' verder ontbreekt. Het is duidelijk dat de partner met zijn beleving van de 
situatie dan niet bij de ander terecht kan. 
Partner en directe omgeving 
In de inleiding van deze paragraaf heb ik er al op gewezen dat partners niet 
gemakkelijk met hun directe omgeving over hun problemen praten. In het onder-
zoek valt op dat de partners weinig vrienden en familieleden hebben tegenover wie 
zij zich vrij en open over hun beleving van de situatie durven uiten. De volgende 
paragraaf handelt over moeilijkheden die partners ondervinden in de communicatie 
met de directe omgeving. 
Alle aandacht gaat naar de patiënt 
Tijdens de acute fase en opname van de zieke wordt de partner vaak opgebeld 
door familieleden en vrienden en na thuiskomst van de patiënt is er dikwijls veel 
bezoek. Begrijpelijkerwijs is deze aandacht dan meestal gericht op het wel en wee 
van de patiënt. De meeste partners vinden dit vanzelfsprekend. Verschillende 
partners benadrukken dat deze belangstelling voor hen zelf ook een steun is 
geweest: het doet goed om te merken dat mensen met je mee leven. 
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Enkele partners lieten echter uitdrukkelijk merken dat de belangstelling vaak meer 
een belasting was dan dat zij er genoegen aan beleefden. De belangstelling kwam 
bij ben soms meer over als nieuwsgierigheid van de omgeving. 
Partners verwachten in de beginfase in het algemeen geen aandacht van hun 
omgeving voor henzelf. Als dat wel gebeurt valt op, hoe dit door partners gewaar-
deerd wordt. Het gaat hierbij vaak om 'kleinigheden '. Deze kleinigheden maken 
vaak veel indruk. Een partner zei bijvoorbeeld dat het op haar veel indruk heeft 
gemaakt dat een kennis van haar in die periode opbelde en tegen haar zei: 'ik wil 
nu even niet weten hoe het met X (=patiënt, MK.) is, maar hoe is het nu met 
jou?'. Een andere partner beschreef met ontroering dat iemand een bos bloemen 
voor haar had laten bezorgen. Deze directe aandacht voor de partner zelf staat 
jaren later nog in het geheugen gegrift. 
Het is mij opgevallen dat op lange termijn de aandacht van de omgeving meestal 
gericht blijft op de patiënt, ook in die situaties waarbij het heel duidelijk is dat de 
ziekte voor de partner verstrekkende consequenties heeft. Directe aandacht voor de 
partner zelf komt weinig voor. Als gevraagd werd aan de partner 'hoe is het?' 
wordt daarmee bedoeld 'hoe is het met de patiënt of met de ziekte?'. Een directe 
vraag aan de partner 'hoe gaat het met jou?' wordt volgens de partners uit mijn 
onderzoek vrijwel niet gesteld. 
Reacties van onbegrip van de omgeving 
Sommige partners hebben de ervaring dat de omgeving weinig begrip en interesse 
toont voor wat zich thuis afspeelt. Het was ook vaak opmerkelijk hoe hard en 
afwijzend mensen blijken te kunnen reageren. Een partner beschreef een reactie 
van de buurvrouw op het feit dat haar man sinds de reuma thuis is: 'oh dat is wel 
lekker gemakkelijk, dat zou ik ook wel willen, met zijn tweetjes poetsen'. Deze 
reactie was voor de partner heel pijnlijk. Het maakte haar duidelijk dat deze 
buurvrouw niet begreep wat het betekent als je man op zijn 45ste niet meer in staat 
is om te werken en thuis moet zitten. 
Ook in het onderzoek van De Lange en Senhorst (1985) komt naar voren dat nega-
tieve reacties van mensen ten aanzien van WW-ers en WAO-ers (het stigmati-
seringsverschijnsel) door de vrouwelijke partners als zeer kwetsend worden ervaren 
en er toe bijdragen dat deze vrouwen de neiging krijgen zich meer te isoleren. 
De omgeving laat soms duidelijk merken niets te willen horen over de ellende 
thuis. Een partner van een patiënt (MS) beschrijft de volgende reactie van een 
collega op het werk: 
"Nou, ik ben helemaal geen figuur die bij andere mensen gaat klagen of zo, maar 
af en toe zei ik wel eens van: het gaat slecht met X (=patiënt, MK). En toen zei 
er eens eentje tegen mij, ja dat is voor jou heel erg, maar voor mij is het heel ver 
weg. Dus toen wist ik al genoeg .. en daarmee was het dus afgedaan. En zo zijn 
de meeste mensen." 
Deze partner trekt hier de conclusie dat mensen nu eenmaal niet geïnteresseerd 
zijn in haar problemen. Elders in het interview zegt zij hoe zij in het begin 'gek 
werd van de belangstelling' maar dat zij na enige jaren het gevoel kreeg dat het 
voor mensen te lang ging duren. 'Zo lang kunnen mensen geen belangstelling 
opbrengen', aldus de partner. 
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Ook door Wilber (1988) wordt deze problematiek beschreven. Hij zegt 'Nobody 
is interested in chronic.' (p. 144). Volgens Wilber is het blijkbaar voor mensen 
heel moeilijk om niet concreet te kunnen helpen. Als ziekteprocessen lang gaan 
duren en niet wezenlijk veranderen, gaan mensen zich ten opzichte van de slacht-
offers van de ziekte machteloos en nutteloos voelen en verliezen zij hun interesse 
in de situatie. 
Bang zijn voor wat anderen over de relatie denken 
Niet alleen vanuit de omgeving maar ook wat betreft de partner zelf kunnen er 
barrières bestaan die de communicatie belemmeren. Een partner uit het onderzoek 
vertelde bijvoorbeeld dat zij er bevreesd voor is dat hetgeen zij over haar proble-
men vertelt, niet goed zal worden opgevat. Daarbij gaat het er vooral om dat zij 
niet zou willen dat mensen denken dat er iets niet goed is hun relatie. Onderstaand 
citaat illustreert dit: 
"Ik denk dat iemand daar echt wel veel begrip voor moet opbrengen wil die 
begrijpen wat ik wil zeggen. In die zin van, hoe moet ik dat nou zeggen. Kijk, ik 
wil mijn man daar dus niet mee afvallen of zo. Ik bedoel, het lijkt voor een 
buitenstaander dat dat wel zo is, terwijl ik dat niet zou willen. Kijk, en daarom 
is het zo moeilijk voor mij om iemand te zoeken waarvan je kunt zeggen: die 
begrijpt wat ik bedoel." 
De zorg van de partner dat anderen mogelijk een slecht beeld krijgen van je 
relatie, heb ik tijdens de gesprekken meermalen geconstateerd. 
Ook door Corbin en Strauss (1988) en door De Lange en Senhorst (1985) wordt 
dit aspect genoemd. De Lange en Senhorst hebben een aantal voorwaarden 
geïnventariseerd waaraan, volgens de vrouwen van WW-ers en WAO-ers, moet 
worden voldaan om het zoeken en vinden van steun bij anderen te bevorderen. Zo 
is volgens deze vrouwen belangrijk dat de ander echt luistert, niet verder vertelt, 
onpartijdig is, werkelijk begrip heeft en het verhaal niet verkeerd opvat. Daarnaast 
is het van belang dat er sprake is van wederkerigheid en dat er een vertrouwens-
relatie bestaat. Er moet kortom aan heel wat voorwaarden worden voldaan willen 
deze vrouwen steun zoeken en vinden bij anderen. Deze resultaten sluiten aan bij 
datgene dat uit mijn onderzoek naar voren is gekomen. Het kunnen praten met 
iemand die 'weet wat het is', is volgens verschillende partners uit mijn onderzoek 
van grote waarde. Contacten met 'lotgenoten' kunnen partners dus helpen in het 
verwerken. Het ligt dan voor de hand om in dit verband te denken aan gespreks-
groepen voor partners of patiënten en partners samen. Maar uit mijn onderzoek 
blijkt dat partners, in voorkomende gevallen dat dit thema aan de orde kwam, geen 
van allen interesse toonden in dergelijke gespreksgroepen. 
Bang zijn om anderen te belasten 
Een andere belemmering voor sommige partners is dat zij bang zijn vertrouwens-
personen in de directe omgeving te veel te belasten met de eigen problemen. Deze 
partners zijn soms beducht dat zij voor hen belangrijke contacten ook nog kwijt 
raken door te veel over hun narigheid te praten. En vooral kinderen willen 
partners niet te zwaar belasten. Deze kwestie kwam al uitvoeriger aan de orde in 
paragraaf 5.2 (tegenstrijdige gevoelens). 
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Partner en professionele hulpverlening 
In deze paragraaf wordt bekeken of de partners hun problemen met de professio-
nele hulpverleners wel kunnen bespreken en welke moeilijkheden zich daarbij 
voordoen. In het algemeen zeiden de partners zelf weinig contact te hebben met 
professionele hulpverleners. Tijdens crisissituaties wordt dit gebrek aan contact 
door sommige partners als pijnlijk ervaren. Op lange termijn is het verwachtings-
patroon van de partners ten opzichte van hulpverleners in het algemeen laag. Zij 
verwachten niet dat aan hun problematiek aandacht geschonken wordt, maar gaan 
er vanuit dat de interesse op de patiënt gericht zal zijn. In deze paragraaf zal aan 
beide fasen (crisisfase en chronische fase) aandacht worden besteed. 
Onvoldoende opvang van de partner in crisisfasen 
Ik kreeg van partners een diversiteit van klachten te horen over het gebrek aan 
aandacht en opvang tijdens crisissituaties. Een aantal voorbeelden illustreert dit en 
laat zien hoe partners dit ervaren: 
Een partner beschrijft hoe zij opzij werd geduwd toen de GGD binnen kwam met 
de brancard: 'opzij mevrouw'. Ze zegt: 'het was net of ik een klap in mijn gezicht 
kreeg'. 
Een geïnvalideerde partner voelde zich in het ziekenhuis 'in de kou staan' toen 
haar man plotseling moest worden opgenomen en zij naar huis werd gestuurd: 
"Dan ga je als gehandicapte. Dat is een verschrikking. Je bent alleen, je zit in je 
rolstoel, want dat eind naar het ziekenhuis kan ik niet lopen. Dat is wel een 
vreselijk dramatisch probleem voor mij. Er was ook helemaal niemand die zei: 
'zal ik je even naar beneden brengen?' of: 'red je het, of red je het niet?'." 
Een andere partner beschrijft hoe ze een hele dag op de gang van het ziekenhuis 
doorbracht en uiteindelijk volstrekt over stuur naar huis ging. Over de opvang zegt 
ze: 'het was alsof ik niet bestond'. Ze mocht ook nergens bij zijn en moest steeds 
op de gang wachten. Eten werd haar door het ziekenhuispersoneel niet aangeboden. 
Deze voorbeelden geven aan dat sommige partners van mening zijn dat zij bij 
opnamen van de patiënt in het ziekenhuis volledig over het hoofd worden gezien 
(soms wordt de partner letterlijk opzij geduwd; het ziekenhuispersoneel is er niet 
in geïnteresseerd hoe de partner thuiskomt; emotionele steun voor de partner 
ontbreekt). In dit verband is het vermeldenswaardig dat partners vertelden ook het 
gevoel te hebben 'er niet bij te horen' als zij bij de opname van de patiënt geen of 
onvoldoende informatie van de zijde van het ziekenhuispersoneel ontvingen; zij 
zeiden dit te ervaren als het ontbreken van opvang. In de literatuur kom ik enkele 
auteurs tegen die wijzen op de emotionele ontreddering van partners van hart-
infarctpatiënten (Mayou e.a. 1976, Fournet en Schaubhut 1986) en kankerpatiënten 
(Northouse 1984) tijdens de acute fase. Zij vermelden daarbij dat de professionele 
staf in het ziekenhuis dikwijls geen oog heeft voor deze toestand van de partner; 
alle aandacht van de hulpverleners is in de acute fase gericht op de patiënt. 
Naast deze 'zwartboek' voorbeelden, waarbij de partner door de hulpverlening niet 
'gezien' wordt, doen zich ook positieve ervaringen voor. Partners waarderen het 
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zeer als zij wél in het ziekenhuis persoonlijke aandacht krijgen. Het kan daarbij 
bijvoorbeeld gaan om koffie of eten aangeboden krijgen of op de mogelijkheid 
gewezen worden te kunnen blijven slapen. En in een aantal gevallen is het krijgen 
van menselijke belangstelling al voldoende. Een eenvoudige vraag 'hoe gaat het 
met u' blijkt al heel erg op prijsgesteld te worden. Hoe dit door partners ervaren 
wordt, wil ik illustreren met het verhaal van een partner van een patiënt met een 
hartinfarct. Zij zegt over de betekenis van de menselijke belangstelling van een 
hoofdverpleegkundige voor haarzelf: 'Dat was echt menselijk contact; je voelde 
warmte en dat heb je toch best nodig, vind ik.' Deze partner zegt zich geen 
'nummer' meer te voelen hierdoor. Deze partner benadrukt daarbij dat de belang-
stelling van een min of meer deskundige belangrijk is in zo'n onzekere fase. 
Andere familieleden 'zitten namelijk in hetzelfde schuitje met dezelfde zorgen en 
vragen', aldus deze partner. Tegelijkertijd benadrukt deze partner dat zij het niet 
erg vindt dat de deskundige ook geen echte antwoorden heeft op haar vragen. Zij 
zegt dat het haar al houvast geeft om met iemand te kunnen praten die vanuit een 
bepaalde ervaring spreekt. Met zo iemand durft zij ook eens naar de toekomst te 
gaan kijken, laat deze partner weten. 
Waardering van de emotionele steun van deskundigen in spanningsvolle perioden 
heb ik tijdens de gesprekken vaker gehoord. Een aantal keren werd in dit verband 
ook de steun van de huisarts genoemd (zie verder hoofdstuk 9 over de rol van de 
huisarts). 
Psychosociale problemen komen pas in een laat stadium bij de huisarts terecht 
Vier partners in de onderzoeksgroep kregen professionele psychosociale steun. 
Deze partners hadden kortere of langere tijd psychosociale begeleiding door een 
maatschappelijk werker, psychiater of psycholoog. In deze vier gevallen werd de 
verwijzing steeds door de huisarts geregeld. De partner zelf bleek daarbij steeds 
het initiatief te hebben genomen door naar de huisarts te gaan en deze te laten 
weten dat het 'zo niet meer ging'. Het betrof hier in alle vier de gevallen 'geësca-
leerde' thuissituaties door met name relationele problematiek. 
Drie partners zeiden uitdrukkelijk dat zij wél behoefte hadden aan professionele 
begeleiding, maar dat deze hulp bij hen niet was gerealiseerd. Deze drie partners 
vertelden zich erg alleen te voelen met hun probleem en niet goed te weten waar 
zij voor zulke problemen terecht kunnen. De grootste belemmering voor deze 
partners om met hun huisarts eens over hun situatie te praten, was dat zij het gevoel 
hadden dat hun huisarts geen 'belangstelling' had voor hun situatie (zie verder 
hoofdstuk 9 over de rol van de huisarts; hierin staat vermeld wat als 'belangstelling' 
wordt opgevat) en zij geen vertrouwensrelatie met de huisarts hadden. Enkele 
andere partners, die niet direct om hulp verlegen zaten, lieten merken dat zij er niet 
zo gauw aan zouden denken om voor meer persoonlijke zaken naar hun huisarts 
te gaan. Een aantal partners noemden de volgende concrete belemmeringen: 
• mijn huisarts is geen 'prater'; 
* mijn huisarts toont geen belangstelling; 
• mijn huisarts is te veel een huisvriend; 
* het is niet duidelijk wie mijn eigen huisarts is; 
• mijn huisarts heeft voor zulke dingen toch geen tijd; 
* als we samen de huisarts bezoeken, gaan we niet voor mij. 
Er bestaat dus in bepaalde gevallen een drempel voor de partner om emotionele 
kwesties met de huisarts te bespreken. 
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Slechts één partner gaf aan voor zichzelf regelmatig gericht steun van haar huisarts 
te krijgen. Enkele andere partners hadden weliswaar geen geregeld contact met 
hun huisarts, maar veronderstellen wél dat de huisarts zich realiseert wat de 
situatie voor hen betekent. Zij zeiden zich door hun huisarts 'gezien ' te voelen en 
dat zij hun huisarts wel weten te vinden als dat nodig mocht zijn. 
Uit bovenstaande komt het beeld naar voren dat de communicatie tussen partners 
en professionele hulpverlening (in het bijzonder de huisarts) zeer verschillend is en 
sterk afhangt van het bestaan van een vertrouwensrelatie. Verder lijkt het erop dat 
psychosociale problemen van partners in het algemeen pas laat bij de huisarts 
terecht komen. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
In de communicatie tussen de partner en de omgeving (patiënt, familieleden en 
vrienden, professionele hulpverlening) kunnen stoornissen optreden, waardoor de 
partner in feite alleen komt te staan met zijn problemen, zijn angst, verdriet en 
zorgen over de situatie en/of de ziekte. 
Partners van chronisch zieken houden de beleving van de ziekte en de zorgen die 
zij daarbij hebben dikwijls voor zichzelf. Dit heeft te maken met de omstandigheid 
dat alle aandacht, ook die van de partner zelf, gericht is op de patiënt. Partners 
vragen niet gemakkelijk aandacht voor zichzelf. Alleen als er een werkelijke 
vertrouwensrelatie is, durven partners zich uit te spreken over hun werkelijke 
beleving van de situatie. Partner en patiënt kunnen nog voor een extra probleem 
geplaatst worden als beiden de situatie verschillend beleven, omdat zij bijvoorbeeld 
over verschillende informatie beschikken en/of verschillende verwerkingsstrate-
gieën hanteren. Het gevolg van dit alles is dat partners vaak geïsoleerd raken met 
hun problemen. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Wat betreft de hulpverlening is er een aantal mogelijkheden aan te geven om te 
bevorderen dat partners zich gesteund voelen. In de eerste plaats kunnen hulpver-
leners zelf meer directe aandacht aan de partner schenken en door het scheppen van 
een vertrouwensrelatie bevorderen dat partners over hun beleving kunnen praten. 
Een tweede aanknopingspunt is aandacht van de hulpverlening voor het verloop van 
de communicatie tussen de partner en diens omgeving. Het kan in bepaalde gevallen 
aangewezen zijn partners van chronisch zieken er toe te bewegen meer openlijk over 
zichzelf te praten met hun eigen partner, met familieleden of met vrienden. 
6.2 COMMUNICATIEPROBLEMEN 2: INFORMAT1EUITWISSELING 
Het belang van het geven van goede voorlichting aan patiënten met een ernstige 
ziekte wordt in de litteratuur veelvuldig benadrukt (Ten Kate en De Klerck 1988, 
Cuisinier e.a. 1988, Brunschot e.a. 1984, Mayou e.a. 1976). Hoe is het echter 
met de informatieverstrekking aan partners gesteld? 
Volgens Corbin en Strauss (1988) is het belangrijk dat partners over dezelfde 
informatie over de ziekte en het ziekteproces beschikken als patiënten. Zij zien dit 
als een randvoorwaarde voor partner en patiënt om een goede samenwerking te 
bereiken, die nodig is voor de inpassing van een chronische ziekte in hun leven. 
Dit aandachtspunt komt ook naar voren in het onderzoek van Cuisinier e.a. (1988) 
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met betrekking tot de hulp van de huisarts aan patiënten met kanker. Zij wijzen op 
het belang de familie bij de voorlichting te betrekken en te streven naar gelijk-
luidende informatie. 
Onderzoeken naar het verloop van het informatieproces bij partners zijn gedaan 
door Thompson en Cordle (1988), Mayou e.a. (1976) en Hentinen (1983) bij 
partners van hartinfarctpatiënten en door Bond (1982) bij partners van kanker-
patiënten. Dit zijn onderzoeken naar de informatieuitwisseling in de beginfase van 
het ziekteproces. Deze onderzoeken tonen aan dat partners zich vaak onvoldoende 
geïnformeerd voelen en niet genoeg gelegenheid krijgen om hun vragen aan 
deskundigen te stellen. 
In mijn gesprekken met partners nemen de problemen van de partner om infor-
matie te krijgen over de ziekte en/of de zieke weliswaar geen centrale, maar toch 
een belangrijke plaats in. In de volgende paragraaf worden deze problemen 
beschreven. Het gaat er hier om inzicht te krijgen in de positie van de partners bij 
de informatieverstrekking en wat er de oorzaak van kan zijn dat zij al of niet 
buiten het informatieproces staan. 
Partners onderling 
Een aantal partners noemde de opstelling van de patiënt als reden dat zij minder 
informatie over de ziekte kregen dan zij zouden willen. 
De partner wordt door de patiënt van directe informatie buitengesloten 
Enkele partners in de onderzoeksgroep hadden problemen door het feit dat zij 
nooit bij de gesprekken die de patiënt met de behandelend arts heeft, aanwezig 
zijn, terwijl zij dat wel zouden willen. Dat men niet meegaat heeft dan te maken 
met de houding van de patiënt die niet uitnodigend of soms duidelijk afwijzend is: 
I: " U ging niet mee?" 
P: "Nee dat wilde hij absoluut niet; dat wil hij nu nog niet. Ik mag nooit met hem 
bij een dokter naar binnen. Daar heeft hij een ontzettende hekel aan dan zegt hij: 
'ik ben geen klein kind'. Dan zeg ik: 'daar gaat het toch niet om, maar je vergeet 
dingen of je herinnert je de dingen verkeerd'. Maar dat wil hij beslist niet." 
De patiënt wil beslist niet dat zijn partner met hem mee gaat naar de specialist, 
terwijl de partner dat zelf wel wil en daarvoor een aantal redenen heeft. Ook 
andere partners beschrijven dat zij bang zijn door de ander als 'bemoeizuchtig' te 
worden beschouwd of voor 'een baasje' te worden aangezien; het zou volgens hen 
alleen maar aanleiding geven tot irritatie en conflicten in hun relatie als zij toch 
mee zouden gaan. Als motieven om mee te willen gaan noemden de partners: 
* men wil de eigen zorgen en vragen wel eens met de arts bespreken; 
* men twijfelt aan de volledigheid van de informatie die men van patiënt zelf 
krijgt; 
• men twijfelt of de patiënt de behandelend arts wel goed informeert over de 
werkelijke klachten; 
• men heeft behoefte om de eigen ideeën over de ziekte aan de behandelend arts 
te kunnen vertellen. 
Ik heb de indruk dat de behoeften van de patiënt en de partner op dit punt echter 
nogal eens uiteenlopen en dat de communicatie hierover vaak stroef \s. Dit verschil 
in behoeften kan ertoe leiden dat de partner buiten spel komt te staan. 
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Partner en directe omgeving 
Een probleem dat niet zozeer als zodanig door de partners genoemd werd, maar 
wat wel door mij werd gesignaleerd, is dat partners soms buiten het informatiepro-
ces komen te staan door de houding van familieleden en vrienden. 
Familieleden nemen de plaats van de partner in bij het bezoeken van de behande-
lend arts/ziekenhuis 
Bij enkele partners in het onderzoek werd diens plaats bij het bezoek aan de arts 
ingenomen door derden. Het volgende voorbeeld laat zien hoe dit kan gebeuren: 
Een partner van een kankerpatiënt had nog nooit de specialist gezien waar haar 
man al enige jaren in behandeling is. Bij het eerste contact met het ziekenhuis ging 
één van de kinderen met haar man mee. Ook later bleven de kinderen haar plaats 
innemen bij het bezoek aan de specialist. Toen haar man geopereerd moest worden 
waren patiënt en kinderen het er over eens dat moeder er maar niet bij moest zijn 
als hij net uit de narcose kwam: 'dat was niets voor haar'. De partner liet dit 
allemaal zo gebeuren; zij werd steeds keurig door de kinderen geïnformeerd over 
de ziekte en was goed op de hoogte. 
In dit voorbeeld komt de partner langs de zijlijn te staan door een wisselwerking 
in de opstelling van de partner, de patiënt en de naaste omgeving. In mijn eigen 
praktijk heb ik ook een aantal keren vastgesteld dat partners zich volledig op de 
achtergrond hielden en hun plaats bij het bezoek aan de specialist door familie-
leden werd ingenomen. Hierbij moet men zich wel realiseren dat deze partners in 
feite allen bang waren om mee te gaan en blij waren dat zij hun plaats konden 
afstaan aan een familielid. Toen ik één van de partners vroeg waarom zij niet mee 
ging, antwoordde daarop de patiënt met: 'zij zou toch maar van haar stokje gaan', 
waarop de partner instemmend reageerde. 
Ik krijg de indruk dat partners door de goede bedoelingen van de omgeving en 
door hun eigen angst gemakkelijk bij een ernstige ziekte buiten spel komen te 
staan. 
Partner en professionele hulpverlening 
Ook professionele hulpverleners kunnen er aan bijdragen dat partners onvoldoende 
over de ziekte geïnformeerd worden. 
De uitslag wordt alleen aan de patiënt meegedeeld of gebeurt onzorgvuldig 
Zes partners uit de onderzoeksgroep zijn zeer ontevreden over de manier waarop 
de diagnose aan hen is meegedeeld. Zo kreeg ik te horen dat de diagnose op de 
gang werd meegedeeld, men latijnse termen gebruikte, men binnen een minuut 
weer buiten stond, er geen enkele opvang was, geen gelegenheid voor vragen 
kreeg en/of alleen aan de patiënt werd verteld zonder dat de partner erbij aanwezig 
kon zijn. Dergelijke situaties worden door partners (en patiënten) als buitengewoon 
pijnlijk ervaren. Wat het bijvoorbeeld voor mensen kan betekenen als zij op zo'η 
belangrijk moment niet samen zijn, verwoordt de volgende partner van een 
kankerpatiënt: 
"Hij was in het ziekenhuis en hij werd bij de dokter geroepen. Ik was er dus niet 
bij; ik had daar graag bij willen zijn; zij hebben hem dus verteld dat hij een 
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kwaadaardige tumor had in de dikke darm. Ik zou die middag op bezoek gaan... 
En toen belde mijn man op en hij zei: 'nou ik mag naar huis, dus je moet wat 
spullen meenemen'. Ik zeg: 'goh weten ze al wat je hebt, heb je al een uitslag 
dan?' 'Ja', zegt hij, 'ik mag naar huis'. Ik zeg: 'wat heb je dan?', nou zegt hij: 
'dat vertel ik straks wel'. Na drie kwartier belde hij nog een keer op met: 'waar 
blijven jullie nou?' En toen moest hij zo huilen voor de telefoon, want het was 
niet goed. Nou je kunt wel nagaan hoe ik me voelde. En ik zat hier en ik moest 
wachten op mijn schoonzoon, want die woont een eind weg. Nou ik was in alle 
staten, eerlijk waar. Ik heb mijn moeder opgebeld, mijn zuster, ik liep van de ene 
kant van de kamer naar de andere kant, waar blijft ie, waar blijft ie, we moeten 
naar mijn man toe, ik moet naar hem toe." 
Deze partner was emotioneel diep getroffen door het feit dat zij niet de kans had 
gekregen om er bij te zijn toen haar man de uitslag van het onderzoek vernam. 
Vermeldenswaardig is hier nog dat patiënt een buitenlander was en dat hij volgens 
zijn vrouw door zijn beperkte kennis van het Nederlands nauwelijks begrepen had 
wat er nu echt aan de hand was; alleen het woord kanker was overgekomen. 
Verschillende malen, en wel met name bij ziekten als kanker en de 'onbekende' 
ziekten als multipele sclerose, benadrukten partners dat zij het belangrijk vinden 
om 'samen' de diagnose te horen te krijgen. Een enkele partner heeft dit verlangen 
ook uitdrukkelijk kenbaar gemaakt aan de medische staf in het ziekenhuis. In het 
algemeen dachten de partners er in mijn onderzoek niet aan om deze behoefte 
expliciet te maken tegenover de staf. 
Het vergt van de staf van het ziekenhuis extra aandacht als het er voor wil zorgen 
dat partners in de gelegenheid worden gesteld om de uitslag samen met de patiënt 
te horen te krijgen. Mijn opvatting is dat er goede redenen zijn dat artsen er voor 
zorg dragen dat beide partners 'samen de klap kunnen opvangen' als zij slecht 
nieuws over de ziekte moeten vernemen. 
Uiteraard is het voor de partner, net als voor patiënten, van veel betekenis hoe de 
uitslag wordt meegedeeld. Ondanks alle aandacht die er de laatste jaren aan het 
voeren van het 'slecht nieuws gesprek' besteed worden in de hulpverlening 
(Dekker 1986, Cuisinier e.a. 1988) blijkt uit het bovenstaande dat in de praktijk 
nog steeds klassieke fouten gemaakt worden, zoals het doen van mededelingen op 
de gang en het gebruik van latijnse termen. Als de arts er wel de tijd voor neemt 
om patiënt en partner alles rustig uit te leggen in begrijpelijke taal, werd dit door 
de partners uit mijn onderzoek als zeer positief ervaren. 
De partner staat aan de zijlijn 
Een belangrijk deel van de partners uit het onderzoek heeft tijdens de opname van 
de patiënt geen enkel contact gehad met de behandelend arts. De partners ervoe-
ren deze situatie overigens niet altijd als een probleem, zeker niet als men de 
informatie die men nodig had, via patiënt en verpleegkundigen toch wel kreeg. 
Sommige partners gaven aan dat zij het toch wel vreemd vonden dat zij tijdens de 
opname nooit een arts gesproken hebben. 
In de literatuur wordt er door verschillende auteurs op gewezen dat partners/fami-
lieleden van patiënten tijdens opnamen dikwijls helemaal geen contact hebben met 
de behandelend arts (Bond 1982, Thompson en Cordle 1988, Northouse 1988). Uit 
het onderzoek van Bond blijkt daarbij dat de contacten tussen familieleden en de 
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professionele hulpverleners vrijwel uitsluitend tot stand komen op initiatief van het 
familielid en niet vanuit de staf. Dit komt overeen met het beeld dat ik heb gekregen 
uit mijn onderzoek. Gesprekken met de specialist vinden in het algemeen plaats op 
initiatief van de partner. Het vraagt dus een bepaalde 'mondigheid' van de partner. 
Sommige partners uit het onderzoek klaagden er over dat zij tijdens een opname 
te weinig of geen informatie hadden gekregen over wat er met de zieke gebeurde 
of over de mogelijkheden die er voor hen waren om de ander te steunen. Zo 
zeiden enkele partners dat zij het erg vervelend gevonden hebben dat zij niet 
wisten dat zij bij een bepaald onderzoek aanwezig hadden kunnen zijn en/of in het 
ziekenhuis hadden kunnen slapen tijdens de crisisperiode. Zij realiseerden zich pas 
achteraf dat dit mogelijk was geweest en betreurden het dat deze informatie hen 
niet vooraf gegeven was. 
Ook vertelden enkele partners dat zij niet geïnformeerd waren toen de patiënt naar 
een andere kamer of afdeling werd verplaatst. Dit betekende in bijna alle gevallen 
voor partners een akelige ervaring. Een partner van een hartinfarctpatiënte 
beschrijft hoe hij ineens een leeg bed aantrof, omdat zijn vrouw naar een andere 
afdeling was over geplaatst, en daarvan ontzettend schrok. 
Enkele partners uitten de klacht dat zij zich door de arts 'aan de kant gezet' 
voelen. Deze partners beschrijven dat zij het gevoel hadden dat hun aanwezigheid 
en de vragen die zij wilden stellen door de arts als ongewenst en hinderlijk werd 
gezien. Een partner verwoordt hieronder hoe zij dat ervaren heeft: 
"Het komt bij mij echt zo over van: mens waar bemoei jij je eigenlijk mee, jij 
bent de patiënt toch niet. Dat merk je ook als je eens een keer wat zegt. Op het 
laatst denk je 'ik hou mijn mond wel dicht'." 
Deze partner had het gevoel dat zij als 'lastig ' en 'bemoeizuchtig ' werd beschouwd 
als zij actief wilde deelnemen aan de informatie-uitwisseling tussen arts en patiënt. 
Partners zijn in het algemeen van oordeel dat zij de belangen van de patiënt tijdens 
een opname moeten behartigen. Dit heeft enerzijds te maken met de veronderstelling 
dat de patiënt op dat moment niet in staat is om voor zichzelf op te komen en ander-
zijds met de mogelijkheid dat de partner soms kan voorkomen dat ernstige fouten 
worden gemaakt. Zo handelde een partner heel verstandig en correct toen zij 
ontdekte dat een infuus bij haar man een ontsteking had veroorzaakt en dit vervol-
gens aan de staf meldde; dit 'ingrijpen' werd haar echter niet in dank afgenomen. 
Gelukkig hoorde ik ook andere geluiden van partners die van mening waren dat zij 
wel degelijk door de behandelend arts serieus werden genomen. 
Ik heb een aantal keren waargenomen dat partners het probleem om aan informatie 
te komen oplosten door een 'deskundig' familielid in te schakelen (bijvoorbeeld 
een dochter die verpleegkundige is), die dan het informatiekanaal werd met de 
behandelend arts. In enkele gevallen zorgde de huisarts ervoor dat de informatie 
van de specialist de partner/familieleden bereikte. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
De informatieverstrekking aan partners door deskundigen levert te vaak problemen 
op. 
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Partners kunnen door diverse oorzaken buiten het informatieproces komen te staan; 
het gaat hierbij om een wisselwerking tussen de partner zelf, de patiënt, de directe 
omgeving en de professionele hulpverlening. Partners zijn soms bevreesd om 
direct bij het ziekteproces betrokken te worden en houden zich daarom afzijdig. 
Een ontactische benadering van het medisch personeel (de partner voelt zich als 
lastig of bemoeizuchtig beschouwd) blijkt de informatieuitwisseling met de partner 
soms ernstig te verstoren. 
Een ander aspect van het informatieprobleem betreft de onzorgvuldigheid waarmee 
de diagnose nogal eens wordt meegedeeld. De diagnose wordt soms tegen de zin 
van patiënt en/of partner in aan slechts één van de partners verteld. Een specifiek 
probleem is dat partners onvoldoende worden geïnformeerd over de mogelijkheden 
die zij hebben om patiënt te steunen bij onderzoek en opname en over hetgeen met 
de patiënt in het ziekenhuis gebeurt (bijvoorbeeld overplaatsing naar een andere 
afdeling). 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Voor partners is het verkrijgen van informatie over de ziekte, maar ook over wat 
er met de patiënt in het ziekenhuis gebeurt, van dermate belang, dat hulpverleners 
hieraan extra aandacht zouden moeten schenken. Partners van chronisch zieken 
zouden meer bij de informatieverstrekking betrokken moet worden; dit geldt ook 
voor het meedelen van de diagnose. 
6.3 COMMUNICATIEPROBLEMEN 3: SAMENWERKING 
Belangrijke communicatieproblemen vormen ook de conflicten die zich tussen de 
partner en de omgeving kunnen voordoen in de omgang met de ziekte en/of de 
zieke. 
Uit het onderzoek van Barusch (1988), die interviews afnam bij 89 partners van 
oudere patiënten met diverse chronische ziekten, blijkt dat 42% van de partners 
zegt met de zieke partner veelvuldig woordenwisselingen over de ziekte te hebben. 
Waarop deze woordenwisselingen betrekking hebben, wordt niet vermeld. Ook 
andere auteurs vestigen er de aandacht op dat tussen gezonde en chronisch zieke 
partners nogal eens verschil van mening voorkomt over de benaderingswijze van 
de ziekte. Dit meningsverschil veroorzaakt dan dat beide partners in plaats van met 
elkaar samen te werken, elkaar soms tegenwerken (Corbin en Strauss 1988, 
Rolland 1987). 
Rolland (1987) spreekt over het belang om als hulpverlener, in geval van een 
chronische ziekte, op de hoogte te zijn van het gezinsparadigma ten aanzien van 
gezondheid en ziekte. Hij verrichtte een theoretische studie naar de invloed van het 
gezinsparadigma op het verloop van de aanpassing van een gezin aan een ziekte. 
Hij concludeert dat het belangrijk is aandacht te besteden aan de verschillen in 
basishouding van de gezinsleden tegenover ziekte en gezondheid (locus of control), 
aan culturele verschillen, verschillen in het verwerken van levensproblemen en aan 
verschillen in opvattingen over de oorzaak van de ziekte. Deze verschillen tussen 
de betrokkenen geven gemakkelijk aanleiding tot wrijving binnen het gezin in het 
geval zich daar een ziekte voordoet en bemoeilijken dikwijls ook de samenwerking 
met de hulpverlening. Daarbij wijst hij er op dat de hulpverleners zich bewust 
moeten zijn van hun eigen houding tegenover de ziekte en van de discrepanties die 
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er in dit opzicht kunnen bestaan tussen de hulpverleners, de patiënt en andere 
gezinsleden. 
Verschillende partners uit het onderzoek beschreven dat zij met hun 'omgeving' 
(patiënt, directe omgeving, hulpverleners) in conflict zijn naar aanleiding van de 
ziekte. Hierbij kon ik vaststellen dat deze problemen in het algemeen een sterk 
emotionele lading hebben. In de volgende paragraaf wordt erop ingegaan wat 
volgens partners aanleiding geeft tot het ontstaan van conflicten. 
Partners onderling 
Verschillende partners in het onderzoek storen zich aan de manier waarop de 
patiënt omgaat met klachten, medicatie en/of voorgeschreven leefregels. 
Verschillen in houding tegenover klachten/medicatie/leefregels 
In eerdere paragrafen (5.2 en 5.3) werd al ingegaan op de problemen die partners 
soms ervaren met het omgaan met pijnklachten van patiënt. Hierbij bleek dat het 
verschil in houding tegenover het gebruik van pijnstillers oorzaak kan zijn van het 
ontstaan van wrijving tussen de beide partners. 
Vooral in de groep partners van hartinfarctpatiënten constateerde ik conflicten die 
te maken hadden met de verschillen in opvattingen tussen de beide partners over 
'leefregels'. De ene partner vindt bijvoorbeeld dat patiënt veel te secuur is met het 
hanteren van de leefregels en de andere partner meent dat de patiënt de regels aan 
zijn laars lapt. In onderstaand citaat verwoordt een partner van een hartinfarct-
patiënt hoe zij tegen de houding van haar man aan kijkt: 
"Hij is zo'n pietje precies; voor zijn cholesterol is hij bang dat het te hoog is; en 
dat is helemaal niet hoog. En dan kijkt hij op de pakjes boter of er niet teveel vet 
in zit en met de melk en de vleeswaren. Ik word er soms niet goed van... En de 
kinderen zeggen ook: 'wat is pa toch vreselijk secuur geworden'. En ik hou er al 
gewoon rekening mee, dat is het hem juist. En dan zeg ik: 'je hoeft er helemaal 
niet bang voor te zijn, ik hou er best wel rekening mee'." 
Deze partner en de kinderen vinden dat de patiënt de dieetmaatregelen overdreven 
navolgt en dat zij het belang daarvan niet inzien. Gaat het in dit voorbeeld om een 
verschil van opvatting over de hantering van dieetregels, ik heb ook waargenomen 
dat bij de gezonde partner irritatie is over de manier waarop de patiënt met 
medicatie omgaat (bijvoorbeeld: meer of minder precies met tijdstip van innemen). 
Enkele partners van hartinfarctpatiënten zeiden dat het bij hen conflicten geeft als 
de patiënt de behandeling van de ziekte op 'krampachtige wijze' aanpakt. Volgens 
deze partners was juist deze houding van de patiënt één van de oorzaken van het 
hartinfarct. Een vrouwelijke partner illustreert dit als volgt: 
"Nou dat vinden wij (=de kinderen en de partner, MK) dus dikwijls overdreven. 
Zo van: 'dat moet ik (=patiënt, MK) kunnen: zoveel kilometer fietsen.' Hij leeft 
dus heel erg volgens: 'het moet zo'. En ik denk ook dat hij misschien daardoor, 
en met zijn werk en dat alles samen, dat hij dat hartinfarct gekregen heeft. Want 
het eten en het fietsen en het roken en dat alles, dat was het niet, want daar hield 
hij allemaal al bewust rekening mee." 
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Deze partner en de kinderen zijn van mening dat de patiënt de energie in feite 
verkeerd aanwendt en dat het beter zou zijn als hij een meer ontspannen levens-
houding ontwikkelde. De leefregels schieten hun doel voorbij. 
Ook bij andere ziekten dan het hartinfarct worden 'levenshouding', voeding en 
leefregels de laatste jaren belangrijker gevonden en als mogelijke oorzaken van de 
ziekte gezien. Ook bij deze aandoeningen kunnen verschillen van inzicht hier-
omtrent tussen partner en patiënt aanleiding geven tot wrijving. Zo brachten enkele 
partners (van een MS patiënt, een reumapatiënt en een patiënt met kanker) naar 
voren dat zij de psychologische invloed op de ziekte van hun echtgenoten groot 
achten en dat zij het een probleem vinden dat de patiënt deze invloed niet wil 
erkennen. In paragraaf 5.4 werd reeds beschreven dat het voor partners vaak 
moeilijk is te accepteren als de patiënt niet doet wat de partners menen dat gezond 
voor hem of haar is; deze houding van de patiënt blijkt bij de gezonde partner 
nogal eens boosheid en gevoelens van machteloosheid op te roepen. 
Het ligt voor de hand bij dergelijk meningsverschillen de beide partners te stimule-
ren hierover te praten. In de gesprekken met de partners viel mij op dat 'praten' 
hierover in het algemeen niet erg helpt en dikwijls uitmondt in ruzie; het uitgangs-
punt bij deze gesprekken bleek dan meestal te zijn dat men elkaar op andere 
gedachte wilde brengen en er niet naar elkaar geluisterd werd. 
Een andere manier om de houding van de patiënt te beïnvloeden die ik vaststelde 
is dat partners steun gaan zoeken bij een professionele hulpverlener en wel met 
name bij de huisarts. Zo vernam ik van een partner dat hij steun van de huisarts 
probeerde te krijgen om de houding van de patiënte tegenover haar ziekte volgens 
zijn eigen inzichten te wijzigen. Deze partner benaderde de huisarts met het 
verzoek: 'Dat zij eens wat verboden krijgt, zodat ze wat meer ontspannen gaat 
leven'. Het gevolg van dit soort pogingen van partners om de patiënt op het 
'goede spoor' te krijgen veroorzaakte echter steeds alleen een nieuw conflict, maar 
nu met de huisarts (zie verder hoofdstuk 9 over de rol van de huisarts). 
Sommige partners zeiden dat zij proberen begrip op te brengen voor de wijze 
waarop de patiënt met zijn ziekte en klachten omgaat en de eigen verantwoordelijk-
heid van de zieke partner willen respecteren. Een partner zegt: 'hij zal toch er zelf 
achter moeten komen wat goed voor hem is en wat niet' en een ander: 'ik heb het 
recht niet om hem te dwingen medicijnen in te nemen'. Op deze manier slagen een 
aantal partners er in om te accepteren dat de patiënt anders met zijn ziekte omgaat 
dan zij zelf graag zouden zien. 
Partner en directe omgeving 
Sommige partners storen zich aan de wijze waarop familieleden, vrienden en 
kennissen zich opstellen tegenover de ziekte omdat zij vinden dat deze houding 
niet overeenstemt met wat goed is voor de patiënt. 
De omgeving doorkruist de aanpak van de partner 
In de beginfase van de ziekte zijn partner en patiënt sterk bezig met bevorderen 
van het herstel en na de acute fase proberen zij weer een normale levenswijze op 
te bouwen. Enkele partners beschrijven in dit verband het probleem dat zij met de 
omgeving hadden over de benadering van de ziekte. Volgens deze partners waren 
familieleden en vrienden in hun contact niet voldoende gericht op het herstel van 
de patiënt en het aankweken van hoop, maar maakten zij de patiënt ongerust door 
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het vertellen van sombere verhalen over de ziekte. In onderstaand citaat zegt een 
partner van een hartinfarctpatiënt hoe zij dit beleeft: 
"Hij lag nog in het ziekenhuis en daar kwam ook iemand die had ook een 
hartinfarct gehad; en dan gaan ze dat aan de ander zitten vertellen. Zo van .. oh 
nog veel erger. Ik vind dat zo dom; ik kan er niets aan doen. En dat was één van 
onze vrienden nota bene. Ja, die gaat dan zo ver op zijn eigen hartinfarct in. Die 
man die dacht er eens even goed aan te doen om dat allemaal eens even uit de 
doeken te doen. (...) Ja, dat werkt gewoon negatief." 
De partner stoort zich heel erg aan de ongewenste informatie die een bezoeker aan 
de zieke partner geeft en zegt dat zij geen behoefte heeft aan deze 'negatieve' 
invloeden. In de gesprekken met de partners komt dit punt vaker aan de orde. 
De partner maakt patiënt 24 uur per dag mee en familieleden en vrienden zien 
patiënt vaak alleen op zijn best en slechts gedurende enkele uren. Dit kan resul-
teren in een heel verschillend beeld dat men zich van de patiënt vormt en van de 
ernst van de ziekte. Zo zijn er partners die het onbegrijpelijk vinden dat bezoekers 
veel te lang blijven of dat familieleden en vrienden denken dat de patiënt veel 
meer kan dan in werkelijkheid het geval is. 
Ook bemoeienis van de Omgeving' (met name kinderen) met de gang van zaken 
thuis wordt om deze reden dikwijls niet geaccepteerd. Buitenshuis wonende 
kinderen kunnen zich, meestal met de beste bedoelingen, enorm bezig houden met 
de situatie thuis. Maar de partner ondervindt daarvan weinig steun als deze 
bemoeienis niet strookt met de lijn die hij of zij heeft uitgestippeld. Een partner 
zegt hierover, naar aanleiding van inmenging van zijn kinderen in de thuissituatie: 
"Ik sta er voor de volle 100% achter, en ik zorg dat alles goed gaat. En voor de 
rest niks, en ik verwacht ook van niemand commentaar, van mijn eigen kinderen 
nog niet... Ik zeg, luister, dat hoeft voor mij niet. Dat is er niet bij. Ik ben hier 
de baas, klaar af... Die hoeven echt niet aan te komen van: 'pa, dat moet je zus 
doen of zo', dat doe ik toch niet... Nee, want moet je goed luisteren, dat kan 
gewoon niet. Zij komen een paar uur in de week, en ik de hele week, dag en nacht. " 
Uit dit citaat blijkt dat de partner 24 uur met de situatie bezig is en dat hij het 
gevoel heeft dat anderen zijn beleid niet moeten doorkruisen. 
De partners waarderen het wel positief als de 'omgeving' hun aanpak mee onder-
steunt. Dat partners zich daarbij vaak prettig voelen en minder alleen voelen staan, 
blijkt ook uit mijn onderzoek. 
Partner en professionele hulpverlening 
Ook tussen de partner en de professionele hulpverleners bleken conflicten voor te 
komen door onderlinge verschillen in de benaderingswijze van de ziekte en/of de 
zieke. 
Verschillen in houding tegenover genezingskans 
Als partner en hulpverlener fundamenteel verschillende houdingen tegenover de 
kans op genezing hebben, kan dit forse conflicten veroorzaken tussen hen beiden. 
Een voorbeeld van een dergelijk conflict deed zich voor tussen een partner en een 
specialist over de hieronder beschreven kwestie. 
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De patient kwam in comateuze toestand in het ziekenhuis aan. Hij was thuis door 
de huisarts na een hartstilstand gereanimeerd. De specialist in het ziekenhuis 
deelde de partner onomwonden mee dat hij dacht dat de patiënt niet in gezonde 
staat uit deze coma te voorschijn zou komen; hij vond dat er niet gereanimeerd 
had moeten worden. De partner zegt dit als volgt te hebben ervaren: 
"Nou toen werd ik eigenlijk vreselijk kwaad op hem; ik zei van: 'nou wacht maar 
af als jouw vrouw daar ligt; dan ben je ook blij dat het hart het weer doet of dat 
het oog beweegt, al stelt het helemaal niks voor'. Ja, je kunt dat zo niet tegen mij 
zeggen; ik was echt kwaad op hem... Dit was heel cru; misschien had hij ook wel 
gelijk, dat hij zei: 'de meesten komen daar niet door heen'. Maar ik denk: wie 
weet hoor ik wel nu niet bij de meesten... Die mensen mogen dat best denken, 
maar zeg het niet. Zeg dat pas als de tijd rijp is maar wacht eerst eventjes af." 
Het verschil in de 'realistische' beoordeling van de specialist en het zich vast-
klampen aan een sprankje 'hoop' bij de partner gaf aanleiding tot een emotioneel 
geladen conflict tussen de partner en de specialist. De partner geeft mijns inziens 
vervolgens duidelijk aan dat zij er op dat moment nog niet aan toe was om zo 
realistisch de situatie te bekijken, maar dat dat in een later stadium heus wel zal 
komen. 
Een andere partner nam het zijn huisarts kwalijk dat hij hem ongevraagd vertelde 
dat zijn vrouw nog maar enkele maanden te leven zou hebben en hem daarmee 
zoals hij zegt 'alle hoop ontnomen had'. Deze partner benadrukte het belang van 
het hebben van hoop op herstel of verbetering als je met een ernstige ziekte 
geconfronteerd wordt. 
Ook in mijn eigen praktijk is het mij opgevallen hoe gevoelig het hebben van enige 
hoop op herstel is voor patiënt en partner. Zo maakte ik de volgende notities van 
een partner van een ongeneeslijke kankerpatiënt (beiden waren volledig geïnfor-
meerd hierover) in de praktijk. De partner liet mij bij een huisbezoek bij het 
binnen laten weten dat zij geen behoeften meer hadden om de specialist nog te 
bezoeken, omdat zij daar altijd erg somber vandaan kwamen; zij voegde daar aan 
toe dat 'zij op dit moment alleen nog maar positieve dingen wilden horen'. 
Mensen die niet aan deze eis voldeden, werden buiten de deur gehouden. Ik werd 
als het ware 'gewaarschuwd'. 
Uit bovengenoemde voorbeelden blijkt dat het voor partners belangrijk is om nog 
hoop te kunnen hebben. Ik kreeg in feite de indruk dat dat voor hen een manier 
was om de bedreigende situatie aan te kunnen en zich overeind te houden. 
Dit fenomeen komt overeen met het proces dat door Staps en Keyser (1991) is 
beschreven over het verwerkingsproces van kankerpatiënten. Zij benadrukken dat 
het aansluiten bij de behoefte van patiënt aan het behouden van een zekere 'hoop' 
(waarbij datgene waar de hoop op gericht is afhankelijk is van de fase van de 
ziekte) een essentieel onderdeel is van de begeleiding van kankerpatiënten. Zij 
schrijven verder: '..ook al verwachten mensen dat er geen sprake meer is van 
genezing, er is nog vaak wel sprake van hoop gericht op verlenging van het leven. 
Patiënt heeft dan de overtuiging dat een strijdbare instelling een bijdrage kan 
leveren aan de levensduurverlenging en deze instelling is vaak een enorme steun 
tijdens het ziekteproces'. Volgens Staps en Keyzer zal de patiënt deze houding in 
het algemeen laten varen als de ziekte zich in een eindfase bevindt. 
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Op basis van mijn bevindingen kan ik mij hierbij aansluiten. Het belang om een 
strijdbare instelling te kunnen behouden geldt ook voor partners in bepaalde fasen 
van het ziekteproces. De drang om in een bepaalde fase toch positief te blijven 
denken en vooruit te willen kijken dient bij hen eveneens gerespecteerd te worden. 
De hulpverlener doorkruist de aanpak van de partner 
Enkele partners vertelden dat zij van mening verschillen met de arts over de 
betekenis die gehecht wordt aan psychologische invloeden, leefwijze en soms ook 
alternatieve geneeswijzen. Deze verschillen kunnen gemakkelijk een verwijdering 
geven nissen de partner en de arts. Uit mijn onderzoek kan ik de volgende 
voorbeelden geven: 
Een partner beschrijft hoe zij er van overtuigd is dat psychologische achtergronden 
een rol spelen bij het ontstaan en het verloop van de ziekte van haar man (MS). 
Zij neemt het vervolgens de specialist zeer kwalijk dat hij ronduit stelt dat bij zo'n 
ziekte psychologische invloeden geen enkele rol spelen. Als patiënt en partner 
tijdens hun tocht op zoek naar genezingsmogelijkheden terecht komen bij een 
natuurarts, die de psychologische kanten van het ziekteproces van patiënt erbij 
betrekt, is de partner hier erg over te spreken: 'eindelijk iemand die deze benade-
ring serieus neemt'. 
Een ander voorbeeld betreft een conflict tussen een partner en de huisarts. De 
partner neemt het de huisarts zeer kwalijk dat hij de fysiotherapie van zijn vrouw 
heeft stop gezet. De partner heeft het gevoel dat de huisarts verdere lichamelijke 
vooruitgang van patiënte heeft opgegeven. De partner is het daar zeer mee oneens 
omdat het behouden en zo mogelijk verbeteren van het lichamelijk functioneren 
van de partner voor hem de hoogste prioriteit heeft. Hij is erg bezorgd over de 
toekomst en met name over verdere achteruitgang van de patiënt; hij wil dat alles 
geprobeerd wordt om zijn vrouw zo goed mogelijk op de been te houden. 
Deze beide voorbeelden geven aan hoe er tussen de partner en de hulpverlener een 
conflict ontstaat omdat zij beiden niet op één lijn zitten in de behandeling van de 
ziekte en de zieke. 
Het ontbreken van begeleiding van de patiënt 
Enkele partners van de onderzoeksgroep waren er boos over dat de patiënt geen 
goede begeleiding kreeg. Zij vertelden over situaties waarin een correcte begeleiding 
van de patiënt ontbrak. Een voorbeeld hiervan betreft een patiënt met een progres-
sieve neurologische aandoening. De begeleiding van de specialist bestond uit een 
driemaandelijkse controle die een lichamelijk onderzoek van enkele minuten 
omvatte. Onmiddellijk hierna kon het echtpaar weer vertrekken. Patiënt en partner 
besloten deze bezoeken aan de specialist te beperken tot één keer per jaar omdat 
zij meenden er zelf niets aan hebben. De partner van de patiënt was dan ook niet 
te spreken over de behandelend specialist. Het echtpaar is elders gaan zoeken en 
vond een arts die wel tijd en aandacht aan hun zorgen en vragen besteedde. 
Dat het voor partners zeer belangrijk is dat de patiënt goed begeleid wordt, wordt 
ook door een andere partner van een patiënte met een neurologische aandoening 
duidelijk gemaakt. Deze partner verwoordt hieronder wat de begeleiding van zijn 
vrouw door de specialist voor hem betekent: 
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I: "En toen ging u dus naar een ander ziekenhuis. En ik heb begrepen dat u daar 
erg over te spreken was." 
P: "Ja, heel erg, al vanaf de eerste keer. Dat was al meteen een gesprek van twee 
en een halfuur met allerhande onderzoeken." 
I: "En wat is daar voor u zo belangrijk aan, dat dat gebeurde?" 
P: "Ze kon zich daar veel meer uiten en vragen. Ik bedoel maar: in drie minuten 
kun je niet veel vragen, als de dokter zelf ook blijft praten en een paar dingen 
doet met mijn vrouw en nog wat over de pillen. Terwijl in dit ziekenhuis was het: 
'heb je nog iets te zeggen?'. En dan begon hij zelf weer en dan vroeg hij elke 
keer tussen in: 'hebt u nog iets aan te merken of als er iets is, zeg het dan'. Want 
zij weten ook, iedereen die er komt, niet alleen wij, iedereen houdt toch een 
bepaald zwijgen in zich." 
I: "Terwijl er dan eigenlijk qua behandeling niet veel meer te doen is." 
P: "Nee, want hij kan er niks aan doen. Alleen een beetje schuiven met de pillen 
en als die helemaal niet meer willen eventueel haar weer opnemen en iets proberen. " 
I: "En hoe belangrijk is deze begeleiding voor u?" 
P: "Ja, dat is voor mij ook heel belangrijk. Dan is ze thuis veel opgeruimder. Als 
ze thuis komt lijkt het alsof ze wel drie keer zo goed is. Dan is ze helemaal 
opgemonterd." 
De partner vertelt hier hoe zijn vrouw en hijzelf veel steun vinden in een werke-
lijke begeleiding, juist als er weinig meer te behandelen valt. Hij laat duidelijk 
blijken dat aandacht en tijd daarbij essentiële elementen zijn. Elders in het inter-
view zegt deze partner dat er door de uitstekende begeleiding vanuit het ziekenhuis 
veel minder uitbarstingen in de thuissituatie zijn. Voor de partner betekent een 
goede begeleiding van de patiënt dat hij in feite een stuk van de zorg voor de 
patiënt met iemand anders kan delen. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
In de betrekkingen tussen partner, patiënt, hulpverlener en andere personen uit de 
omgeving van de patiënt kunnen met betrekking tot de omgang met de zieke en de 
ziekte belangrijke conflicten voorkomen die de samenwerking tussen de betrokke-
nen kunnen bemoeilijken. 
Conflicten tussen beide partners kunnen ontstaan door verschil in opvatting over 
klachten, medicijnen, leefregels, oorzaak van de ziekte en/of genezingskans. 
De partner, die patiënt 24 uur mee maakt, heeft zelf vaak meer of minder uitge-
sproken ideeën over wat goed is voor patiënt en wat niet. Conflicten met personen 
uit de omgeving van de patiënt (waaronder de professionele hulpverlening) 
ontstaan dan ook gemakkelijk als hun benadering van de patiënt sterk afwijkt van 
die van de partner. 
In bepaalde situaties is het ook voor partners heel belangrijk dat de patiënt 
werkelijk begeleiding krijgt; als deze ontbreekt heeft dit vaak consequenties voor 
het vertrouwen van de partner in de hulpverlener. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Het is van belang dat daar waar mogelijk partner, patiënt en hulpverlener op één 
lijn komen met hun opvattingen over de benadering van de ziekte. Is dit niet 
mogelijk dan is het op zijn minst wenselijk dat partner, patiënt en hulpverlener zich 
bewust zijn van het bestaan van die verschillen en bereid zijn deze te accepteren. 
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6.4 PROBLEMEN MET SEKSUALITEIT 
BEN ILLUSTRATIE VAN DE COMMUNICATIEPROBLEMEN 
In hoofdstuk S is al aan de orde geweest dat veranderingen in de seksuele relatie 
voor de identiteit van de partner van wezenlijk belang kunnen zijn en dat verande-
ringen op dit terrein als een persoonlijk verlies ervaren kunnen worden. 
In deze paragraaf ga ik in op een aantal relationele aspecten van de problemen 
over seksualiteit. Bij de beschrijving hiervan sluit ik aan bij de in de voorgaande 
paragrafen gehanteerde indeling in drie verschillende soorten communicatieproble-
men. Er werden drie probleemgebieden onderscheiden: beleving en verwerking, 
informatieuitwisseling en samenwerking. Aan de hand van het thema seksualiteit 
zal worden uitgewerkt wat partners aan problemen op deze drie terreinen naar 
voren hebben gebracht. 
Bij het bestuderen van onderzoeksliteratuur over het thema 'seksualiteit bij ernstige 
chronische zieken' valt op dat de laatste jaren toenemend aandacht gevraagd wordt 
voor de gevolgen voor het seksueel functioneren van patiënten met diverse ernstige 
aandoeningen (Bierkens 1992, Moors-Mommers 1992). Uit het overzicht van 
Moors-Mommers over 'seksuele moeilijkheden van zieke mensen' blijkt dat de 
invloed op het seksueel functioneren van patiënten met diverse aandoeningen groot 
moet worden geacht. Zij wijzen er wel op dat het belangrijk is daarbij mul ti-
causaal te denken. Naast lichamelijke factoren die een negatieve invloed kunnen 
hebben op het seksueel functioneren, spelen vaak ook psychische, relationele en 
maatschappelijke factoren een rol. 
Onderzoek naar de seksuele problemen die de partners van de patiënten ervaren is 
echter zonder meer schaars. De beschreven problemen van partners zijn veel meer 
gericht op thema's als depressie, ervaring van 'stress', angst, onzekerheid, 
behoefte aan informatie en dergelijke. Er zijn slechts enkele studies gedaan waarbij 
de seksuele problemen van de partner van de patiënt direct aan de orde komen 
(Hartman e.a. 1983, Wellisch e.a. 1978, Van de Wiel e.a. 1990 en 1991, Corbin 
en Strauss 1988). Het onderzoek van Wellisch e.a. gaat over de problemen van 
mannen, gehuwd met vrouwen die een borstamputatie hebben ondergaan. Corbin 
en Strauss stellen vast dat de partner van een chronisch zieke te kampen kan 
krijgen met het probleem van seksuele frustratie; op de beleving van deze frustra-
tie of de gevolgen hiervan voor de relatie gaan Corbin en Strauss niet verder in. 
Een belangrijk Nederlands onderzoek naar het seksueel functioneren van partners 
van gynaecologische kankerpatiënten is recent gedaan door Van de Wiel e.a. 
(1990). Uit een 'pilot study' onder 16 mannelijke partners (8 van de 24 partners 
die voor het onderzoek benaderd waren, weigerden participatie) blijkt dat een jaar 
na de behandeling bij het merendeel van de partners belangrijke seksuele proble-
men voorkomen. Het viel de auteurs op dat er vrijwel geen adequate oplossingen 
voor gevonden werden. Volgens de auteurs hangt dit samen met het feit dat de 
beide partners over seksuele kwesties met elkaar vrijwel niet communiceerden. Het 
belang van 'goede' communicatie wordt onderstreept door verschillende auteurs 
die zich met de gevolgen van ziekte voor het seksueel functioneren hebben bezig 
gehouden. Dermot (1992), zelf gynaecologe en gynaecologische kankerpatiënte, 
stelt dat er al heel wat gewonnen zou zijn als er meer openlijk over voorkomende 
seksuele problemen zou worden gepraat, zowel tussen partners onderling, als 
tussen patiënt, partner en hulpverlener. 
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Ook uit mijn onderzoek blijkt dat de partners moeilijk over hun seksuele proble-
men praten. Toch hebben enkele partners wél openlijk met mij gesproken over de 
gevolgen van de ziekte voor hun seksuele relatie. Ongeveer de helft van de 
partners uit mijn onderzoeksgroep zei dat er veranderingen in negatieve zin in de 
seksuele relatie zijn opgetreden sinds de ziekte. Problemen die in dit verband door 
de partners genoemd werden, zijn: 
• patiënt lijkt geen plezier meer te beleven aan het seksueel samenzijn; 
• patiënt heeft helemaal geen behoefte meer aan seksualiteit; 
• het vrijen/knuffelen is niet meer zo fijn als vroeger door moeheid, medicatie, 
pijn, spasmen; 
• er zijn praktische problemen (bijvoorbeeld ongelijke bedhoogte); 
• er is sprake van angst bij patiënt en/of partner (vooral bij hartinfarct); 
• de partner heeft zelf minder behoefte doordat patiënt uiterlijk erg veranderd is; 
• men 'ziet elkaar te veel' en men heeft daardoor minder behoefte aan vrijen; 
• de seksuele problemen zijn uitingen van relationele problemen, die al of niet 
met de ziekte te maken hebben; 
• er is sinds de ziekte een afname van uitingen van affectie in het algemeen 
tussen de beide partners. 
In een aantal gevallen lukte het mij echter niet om van de partner een beeld te 
krijgen van de gevolgen voor de seksuele/intieme relatie. Ik had de indruk dat een 
aantal partners deze vraag niet prettig vonden en een ontwijkend antwoord gaven 
zoals in onderstaand citaat: 
P: "Nee, ik dacht niet dat er veel veranderd was, nee. We knuffelen niet meer zo 
(lacht). Maar verder geloof ik niet dat er veel .. nee." 
I: "Maar ja dat zegt misschien ook iets, u knuffelde vroeger iets meer." 
P: "Maar verder nee .. ik kan eigenlijk niet zeggen dat er iets .. nee." 
In zo'η geval heb ik niet verder gevraagd omdat ik de door de partners aangegeven 
grenzen in het interview zonder meer wilde accepteren. Het maakte alleen wel 
duidelijk dat er mogelijk vaker problemen zijn op het gebied van de seksuele 
relatie dan ik in de interviews te horen hebben gekregen. 
Mede gezien het taboekarakter van het onderwerp seksualiteit lijkt het zinvol om 
datgene dat de partners in de interviews hierover wél gezegd hebben naar voren te 
halen. Bovendien heb ik door de interviews de indruk gekregen dat voorkomende 
problemen op het gebied van de seksuele relatie, en ook ruimer op het gebied van 
intiem contact met elkaar voor de partner dikwijls zeer belangrijk zijn. In de 
volgende paragraaf ga ik in op wat de partners hebben verteld over hun seksuele 
problemen (beleving en verwerking, informatieuitwisseling en samenwerking). 
Beleving en verwerking: over seksualiteit wordt weinig gepraat 
Tussen beide partners bestaat nogal eens schroom om seksuele problemen openlijk 
met elkaar te bespreken, zoals blijkt uit onderstaand citaat van een partner van een 
patiënt met een neurologische aandoening: 
P: "Ik denk gewoon dat mijn man er te moe voor is of zich niet lekker voelt. 
Want als hij 's avonds naar bed gaat, dan lig ik soms al in bed en dan komt hij 
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erin; dan ligt hij nog niet of hij slaapt. Dus ik vermoed dat hij ook doodop is. Hij 
heeft het er nooit over en ik heb het er ook nooit over..." 
I: "En wat maakt het zo moeilijk om daar met hem over te praten?" 
P: "Ik weet het niet, ik kan het nog niet, misschien dat het met de tijd komt, op 
het moment kan ik dat nog niet, heel gek. Ik heb wel eens dat ik denk 'zal ik het 
zeggen', weet je wel, want ik kan alles aan hem vragen en zeggen, maar toch, 
nee, ik denk ik doe het toch maar niet... Ik heb er de moed nog niet voor." 
Uit dit citaat kan worden geconcludeerd dat beide partners dit moeilijke gespreks-
onderwerp uit de weg gaan. Ook uit andere gesprekken met de partners blijkt dat 
het vaak opvallend 'stil' is rondom dit probleem: men praat er eenvoudigweg niet 
over. Enkele partners lieten mij weten dat zij dit onderwerp niet aankaarten omdat 
zij patiënt geen schuldgevoelens wilden bezorgen. 
Bij een aantal partners had ik de indruk dat er niet zo zeer sprake was van 
schroom maar eerder van een relationeel probleem dat maakte dat men de eigen 
behoeften en wensen aan intiem samenzijn aan de andere partner niet kenbaar 
maakte. In onderstaand citaat is er sprake van een zekere 'boosheid' bij de partner 
op haar man: 
P: "Ja, dat is natuurlijk minder geworden. Dat is toch een soort angst (...)" 
I: "En hoe is dat voor u?" 
P: "Nou soms baal ik daar wel eens van. Maar het ligt misschien ook wel een 
beetje aan mijzelf. Dat ik dan ook geen hand uitsteek en dat ik dan heel eigenwijs 
ben en zeg 'van nou ik wacht wel af, kom jij maar eens een keer over de brug, 
doe ook maar eens een keer wat'." 
In dit citaat komt naar voren dat het voor de 'afwachtende' partner belangrijk is 
dat haar man eens het initiatief neemt. Een dergelijke verwijtende ondertoon heb 
ik vaker bij partners geconstateerd. 
Er kunnen tussen de beide partners diverse belemmeringen zijn om openlijk met 
elkaar over de behoeften aan seksualiteit of in ruimere zin aan 'intiem samenzijn' 
in de relatie te praten. Ook uit de 'pilot study' van Van de Wiel e.a. (1990) bij part-
ners van gynaecologische kankerpatiënten (een aandoening waarbij men seksuele 
problemen mag verwachten) blijkt dat de partners over de problemen die zij ervoe-
ren op het gebied van de seksualiteit vrijwel niet spraken. De auteurs schrijven: 
'When minor problems arose, the men simply waited until their wives were willing 
to have sex again'. Van de Wiel e.a. benadrukken dat goede communicatie tussen 
de beide partners in feite de basis vormt voor intiem contact. Zij pleiten er dan ook 
voor aan de communicatiepatronen tussen de beide partners aandacht te besteden 
bij gynaecologische kankerpatiënten: 'To be able to solve sexual problems and to 
restore feelings of mutuality and intimacy, there must be adequate communication 
between the partners. As mentioned above, adequate communcation on sexual matters 
was seldom reported by our participants.' Een soortgelijke observatie als hiervoor 
vermeld werd ook gedaan door Denecke (1986) die bij MS-patiënten en hun partners 
de omgang met voorkomende seksuele moeilijkheden onderzocht. Hij constateerde 
eveneens dat de partners van de patiënten vrijwel niet probeerden de seksuele 
problemen in hun relatie bespreekbaar te maken en naar oplossingen te zoeken. 
Als de communicatie over seksuele gevoelens ontbreekt is de kans dat men samen 
gaat zoeken naar oplossingen, alternatieven en dergelijke op het gebied van de 
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seksualiteit bijzonder klein geworden. Eén van de partners uit mijn onderzoek 
beschrijft hoe zij samen wél geprobeerd hebben een oplossing te zoeken voor de 
problemen die door de ziekte in hun seksuele relatie ontstaan waren. In dit geval 
betrof het een probleem van moeheid: 
"Het is soms heel erg ingrijpend geweest, want op een gegeven moment was mijn 
man zo ontzettend moe dat hij tot niets in staat was. Dan kwam er ook gewoon 
niks. Dan was het gewoon een poos echt helemaal nul om het zo maar eens te 
zeggen. Konden we geen gemeenschap hebben omdat het gewoon niet ging. En 
ik zei: 'misschien moet je het gewoon eens wat losser laten, gewoon eens wat 
losser, niet zo op concentreren.' Ik zei: 'we kunnen ook wel andere fijne momen-
ten met elkaar hebben om gewoon eens lekker zo dicht bij mekaar in bed te 
liggen. Er hoeft toch niet altijd meteen die gemeenschap erbij te zijn.' Nou en 
langzaam ging dat dus beter." 
Deze partner beschrijft hoe zij er samen over gesproken hebben en een 'aange-
paste' vorm gevonden hebben door zich minder te richten op de gemeenschap en 
meer op het 'intiem samenzijn'. Ook Van de Wiel wijst erop dat het belangrijk is 
om in die gevallen dat seksuele gemeenschap niet prettig is of moeilijk gaat, te 
zoeken naar alternatieve vormen van intiem lichamelijk contact. Zowel in mijn 
onderzoeksgroep als in de partnergroep van Van de Wiel werd door de echtparen 
weinig gezocht naar alternatieven. 
De partners uit mijn onderzoek praten vrijwel niet met hulpverleners over even-
tuele seksuele problemen. Slechts incidenteel (2x) kreeg ik te horen dat patiënt en 
partner met de behandelend arts of de huisarts over seksuele problemen gesproken 
hebben. Enkele partners lieten merken dat zij ook met hun huisarts niet gemakke-
lijk over seksuele problemen zouden praten omdat zij dat een te persoonlijk 
onderwerp vinden. 
Informatieultwlsseling: informatie over de seksuele gevolgen ontbreekt 
Uit de gesprekken komt heel pregnant naar voren dat partners nogal eens onzeker 
zijn als het gaat om de oorzaak van de verminderde of verdwenen seksuele 
behoefte van hun zieke partner: 
"Ze heeft er niet veel interesse meer in. Ik zelf eigenlijk ook niet. Het is een hele 
tijd stil, veel stiller. En voor haar is er niets meer aan. Om haar zelf niet. En ik 
denk dat het voor ons samen dan ook niet zo is. Zo is dat toch of niet? (...) Of 
dat door de ziekte komt weet ik niet. Ik denk het wel. Als ik het eerlijk moet 
zeggen. Ik heb in het ziekenhuis met een paar mensen gesproken, die zeggen 
allemaal: 'je weet nooit wat je doet. Zou je haar pijn doen; zou je iets verkeerds 
doen?' Allemaal van die dingen. En dan denk ik dat op een gegeven moment bij 
mijzelf ook de goesting langzaam zakt. (...) Ik ervaar gewoon dat zij er ook niks 
meer aan heeft. En als zij er niks aan heeft, vind ik er ook niks aan. Ik zeg niet 
dat ik het niet zou willen doen, dat is weer een ander verhaal. " 
De partner zegt hier in feite niet werkelijk te weten waardoor zijn vrouw geen 
behoefte meer heeft aan seksuele gemeenschap en noemt een aantal overwegingen. 
Ook beschrijft de partner hier hoe zijn behoefte daarmee ook afneemt. Ik kreeg 
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vaker te horen dat de partner het gevoel heeft de oorzaak niet goed te kennen van 
de verminderde seksuele behoefte. Een andere partner, van een neurologische 
patiënte zei: 'ik weet niet of het een kwestie is van willen of kunnen.' 
Het gaat hier natuurlijk ook om een complexe kwestie. De achtergronden van 
seksuele moeilijkheden van zieke mensen zijn vrijwel altijd multi-causaal. Een 
scala van oorzaken variërend van depressiviteit, angst, pijn tot organische functie-
stoornissen kunnen de behoefte aan seksualiteit en de mogelijkheden tot seksuele 
beleving bij patiënt doen afnemen (Bierkens 1992, Moors-Mommers 1992). Uit dit 
oogpunt is het begrijpelijk dat het voor de partner in het algemeen moeilijk is om 
een verklaring te vinden voor de afnemende seksuele behoefte, temeer daar er in 
de relatie zelf weinig 'feedback' lijkt te worden gegeven aan elkaar. 
Ook voor de arts zal het niet altijd even gemakkelijk zijn uit te maken waar het 
aan ligt; maar op zijn minst kan door de arts gepoogd worden door het verstrekken 
van informatie beide partners te helpen hun seksuele problemen beter te begrijpen. 
De partner die hierboven geciteerd is had zichzelf, mede door de gesprekken met 
'lotgenoten' in de wachtkamer, een bepaald beeld gevormd van de achtergronden 
van de verminderde behoefte aan seksualiteit van zijn vrouw. Een andere partner 
beschreef hoe het haar 'rustig' maakte toen zij wist dat de verminderde interesse 
voor seksualiteit van haar man voor een deel kon worden toegeschreven aan zijn 
aandoening. 
Uit het onderzoek van Schmitt en Neubeck (I98S) over het seksueel functioneren 
van diabetes patiënten, komt naar voren dat beide partners beter kunnen omgaan 
met de gevolgen van de ziekte voor hun seksuele relatie als zij geïnformeerd zijn 
over de fysiologische relatie tussen de diabetes en de erectieproblemen. Ontbreekt 
bij de partners dit inzicht dan komen er veel meer 'destructieve' patronen voor in 
hun relatie. Echtparen die goed met de seksuele problemen konden omgaan 
kenmerkten zich door: een open communicatie, het ervaren van de gevolgen van 
de ziekte voor de seksualiteit als een gezamenlijk probleem en het hebben van 
inzicht in het verband tussen de ziekte en de seksuele moeilijkheden. 
Uit mijn onderzoek valt op te maken dat de artsen die de patiënten behandelden, 
aan de partners vrijwel geen informatie hebben verstrekt over de mogelijke 
gevolgen van de ziekte voor de seksualiteit. 
Twee partners zeiden dat zij op eigen initiatief aan de specialist vragen hadden 
gesteld over de gevolgen voor de seksualiteit. Het ging om de vraag of seksuele 
gemeenschap weer verantwoord was (na een hartinfarct) en om de vraag of een 
ingreep in verband met een carcinoom mogelijk effect zou kunnen hebben op de 
seksuele behoefte van de patiënt. De overige partners reageerden ontkennend op 
de vraag of dit gespreksonderwerp in het contact met de arts aan de orde was 
geweest; volgens deze partners was hierover noch met henzelf, noch met de 
patiënt gesproken. 
Ik leid hieruit af dat de voorlichting aan partner en patiënt een groot tekort 
vertoont. Het is daarom zinvol dat de arts nagaat of bij partner en patiënt behoefte 
bestaat om te praten over de gevolgen van de aandoening voor de seksualiteit. 
Eventuele misverstanden bij patiënt en/of partner over de mogelijke gevolgen voor 
de seksualiteit kunnen dan uit de weg worden geruimd. Hebben de beide partners 
problemen met de seksualiteit, dan is het van belang te proberen inzicht te krijgen 
in eventuele achterliggende problemen, zoals depressie, angst, relationele proble-
men, bijwerkingen van medicamenten, pijn, organische problemen. 
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Samenwerking: intiem contact, een vorm van steun? 
In paragraaf 6.1 is het belang van een 'elkaar ondersteunende' partnerrelatie aan 
de orde gesteld om het samen goed vol te kunnen houden in geval van een 
chronische ziekte. Ik vind het hier dan ook belangrijk om te signaleren dat voor 
een goede 'elkaar ondersteunende' partnerrelatie het blijven delen van intimiteit 
vaak een wezenlijk onderdeel vormt. 
Enkele partners zeggen dat het feit dat zij alleen nog maar als 'broer en zus ' leven 
of alleen nog maar een 'hulpverlenersrelatie ' hebben, voor hen heel moeilijk te 
accepteren is. Het valt daarbij op dat de partners het gemis aan uitingen van 
tederheid, in de zin van 'elkaar aanhalen', 'een arm om je heen', 'een aai over je 
bol' vaak in één adem noemen met het gemis aan sexueel contact. Men mist in 
feite de uitingen van waardering en verbondenheid met elkaar. 
Uitingen van affectie en waardering zijn voor veel partners heel belangrijk. 
'Sexueel samenzijn' kan voor partners deze betekenis hebben. Uit de reacties van 
een aantal partners valt af te leiden dat er ook sprake kan zijn van een zekere 
'behoefteverschuiving', dat wil zeggen dat uitingen van tederheid en affectie voor 
hen belangrijker zijn geworden dan de vermindering van sexueel contact. De 
volgende partner van een reumapatiënt verwoordt dit: 
"Ja, dat is minder geworden; het is maar net hoe hij zich voelt, maar daar heb ik 
geen moeite mee; dat kan ik u gerust zeggen; dat is geen punt. Wat belangrijker 
is, gewoon in de omgang met elkaar, gewoon overdag weet u, al is het maar even 
een schouderklopje, dat doet meer... Dat is ook meer geworden. Vroeger had je 
daar misschien niet zo'η oog voor, toen moest je het misschien meer in bed 
zoeken" 
Deze partner geeft te kennen dat het minder worden van sexueel contact geen 
probleem voor haar is, omdat het voor haar belangrijker is dat de uitingen van 
affectie naar elkaar zijn toegenomen. 
Door Leiber e.a. (1976) is een interessant onderzoek gedaan bij kankerpatiënten 
en hun partners. Zij gingen na hoe de behoefte aan intiem lichamelijk contact, 
tijdens chemotherapiebehandeling, veranderde zowel bij de patiënten als bij de 
partners. Uit dit onderzoek kwam naar voren dat de behoefte aan sexueel contact 
in het algemeen afnam, maar dat de behoefte aan intiem lichamelijk contact 
(omhelzen, een zoen, handen vasthouden) toenam bij zowel patiënten als partners. 
Ook door Bos-Branolte (1987) wordt een dergelijke verschuiving (uit het oogpunt 
van de patiënten) geconstateerd voor gynaecologische kankerpatiënten. Deze 
onderzoeken onderstrepen het belang van andere vormen van het uiten van 
tederheid, zorg en affectie voor elkaar dan alleen via de seksuele gemeenschap. 
Uit het onderzoek van Leiber komt ook naar voren dat de behoefteverschuiving 
van de patiënt en die van de partner niet altijd parallel loopt; zij krijgen de indruk 
dat vooral de behoeften van de patiënt en niet die van de partner de 'affectieve' 
communicatie bepaalt. Deze indruk komt overeen met de waarneming die ik in 
mijn onderzoek heb gedaan. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
Een belangrijk deel van de partners uit het onderzoek heeft problemen met de 
seksualiteit. Het is niet altijd duidelijk of het hierbij gaat om lang bestaande 
relatieproblemen of om moeilijkheden die zijn ontstaan door de ziekte. 
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Zowel de communicatie tussen de partners onderling als die tussen partners en 
hulpverleners laat met betrekking tot seksuele kwesties nogal eens te wensen over. 
Het praten over de gevolgen van de aandoening voor de seksuele relatie is voor 
partners in het algemeen iets waarvoor zij een zekere schroom voelen. Er is bij de 
partner soms onduidelijkheid over de achtergrond van de verminderde seksuele 
behoefte van de patiënt; eigen behoeften/frustraties worden niet gemakkelijk 
kenbaar gemaakt. Als de seksuele gemeenschap minder gemakkelijk is of niet 
mogelijk zoeken partners nauwelijks naar ander vormen van intiem contact. 
Belangrijke aspecten van een 'elkaar ondersteunende' partnerrelatie zijn het delen 
van intimiteit en uitingen van affectie in ruimere zin. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Het is belangrijk dat hulpverleners zich realiseren dat partners van chronisch 
zieken vaak kampen met seksuele problemen en dat het praten hierover in het 
algemeen in de taboesfeer ligt. Er zijn soms mogelijkheden voor steunverlening 
om het verloop van de communicatie tussen de beide partners over seksuele 
problemen in positieve zin te beïnvloeden. Gebruik van die mogelijkheden kan het 
gespreksonderwerp uit de taboesfeer halen, waardoor er een basis kan worden 
gelegd voor zoeken naar oplossingen. 
Ook ligt er een taak op het gebied van de voorlichting omdat informatie over de 
gevolgen van een aandoening voor de seksualiteit vrijwel geheel ontbreekt. 
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7 BELASTENDE OMSTANDIGHEDEN 
INLEIDING 
In de voorafgaande hoofdstukken zijn twee categorieën problemen beschreven 
waarmee partners van chronisch zieken te maken hebben; de eerste groep betreft 
de persoonlijke beleving van de situatie en de tweede de relationele sfeer. In dit 
hoofdstuk zal ik mij richten op de omstandigheden van de partner. Uit de gesprek-
ken die zijn gevoerd, is gebleken dat partners onder zware druk kunnen komen te 
staan door bepaalde situaties waarin zij terecht komen door de ziekte van hun 
metgezel. De vraag die ik hier wil trachten te beantwoorden is: wat ervaren 
partners nu als voor hen belastende of problematische omstandigheden? 
In verschillende publikaties wordt aandacht gevraagd voor de individuele omstan-
digheden waarin familieleden van chronisch zieken verkeren. Meestal gaat het 
daarbij om factoren te ontdekken die de mate van de belasting van de partner 
bepalen en de interindividuele variatie kunnen verklaren (Biegel e.a. 1991, Corbin 
en Strauss 1988, Duijnstee 1992). Duijnstee maakt, in haar studie onder familie-
leden van dementerenden, onderscheid in bepaalde factoren die van invloed zijn op 
enerzijds de draaglast en anderzijds de draagkracht van de familieleden. Het 
functioneren van de dementerende, concrete zorgtaken die de verzorger verricht en 
concurrerende aandachtsgebieden (een baan, kinderen) bepalen volgens Duijnstee 
met name de objectieve draaglast van de verzorger. De objectieve draagkracht van 
de verzorger wordt verondersteld vooral te worden bepaald door de gezondheid van 
de verzorger, de mate waarin men beschikt over financiële middelen, de woonsitua-
tie, aanwezige hulp uit het sociale netwerk of van professionele hulpverleners. 
In mijn onderzoek gaat het erom de omstandigheden te beschrijven die voor 
partners van chronisch zieken extra problemen met zich mee kunnen brengen. 
Sommige omstandigheden zullen vooral invloed hebben op de draaglast (= de 
concrete belasting) en andere op de draagkracht (= de belastbaarheid) van de 
partner. De volgende paragrafen zijn geschreven vanuit dit perspectief. 
Bij de beschrijving is onderscheid gemaakt in 'belastende ziektegebonden omstan-
digheden' en 'belastende levensomstandigheden' zoals die door de partners in het 
onderzoek naar voren zijn gebracht. Aan het eind van het hoofdstuk worden beide 
thema's tegelijk samengevat en aanknopingspunten voor steun geformuleerd. 
7.1 BELASTENDE ZIEKTEGEBONDEN OMSTANDIGHEDEN 
In deze paragraaf worden de door de partner als belastend ervaren omstandigheden 
beschreven die rechtstreeks het gevolg zijn van de ziekte van de patiënt. 
De belasting door extra taken 
De extra taken waarmee de partners te maken kunnen krijgen als gevolg van de 
ziekte van de patiënt variëren afhankelijk van de fase van het ziekteproces. Hier 
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worden de taken beschreven die een bepaalde fase van de ziekte met zich mee 
brengt. Er zijn drie fasen in het ziekteproces onderscheiden: de acute fase (a), de 
fase na thuiskomst uit het ziekenhuis (b) en de chronische fase (c). 
a Acute fase 
Afhankelijk van de aard van de ziekte kan in de beginfase van de ziekte sprake 
zijn van een plotselinge toename van extra taken van de partner. De partner krijgt 
bijvoorbeeld te maken met: 
• ziekenhuisbezoek; 
• het opvangen van de kinderen; 
• het overnemen van het huishouden; 
• het regelen en ontvangen van bezoek; 
• het ondersteunen van de zieke parmer bij onderzoek; 
• het meegaan naar de specialist voor uitslagen; 
• het uitvallen van de zieke partner in het eigen bedrijf. 
De draaglast van de partner is in deze periode vaak zwaar. Deze in objectieve zin 
zware belasting blijkt overigens voor partners ook een positieve kant te kunnen 
hebben. Het valt bijvoorbeeld op dat een aantal mannelijke partners er trots op is 
dat het hen gelukt is om in die periode het huishouden thuis door te laten gaan. Zij 
lieten merken dat zij dit ervaren hebben als een vorm van hulp die zij de patiënte 
op deze manier konden bieden. Zij zeiden zich daardoor minder machteloos te 
voelen, omdat zij concreet konden helpen. Ook blijkt dat de extra werkzaamheden 
voor partners een zekere afleiding kunnen betekenen; sommige partners benadruk-
ten dat deze werkzaamheden hen als het ware door de spanningsvolle periode 
hebben geholpen. 
Een probleem in deze fase is vaak de moeilijkheid van het combineren van de vele 
taken die de ziekte met zich mee brengt. Vooral als er sprake is van een jong 
gezin en/of als de partner werkt is het bijna onmogelijk om alles goed te regelen. 
Een probleem voor sommige partners is dat de vele extra taken hen afhouden van 
hun belangrijkste taak op een dergelijk moment namelijk het bezig zijn met het 
ziekteproces en het ondersteunen van de patiënt. Zo vertelden enkele partners 
behoefte te hebben gehad aan meer praktische hulp van hun omgeving waardoor 
zij in de gelegenheid zouden zijn gesteld meer aandacht aan de zieke zelf te 
schenken. 
b Na thuiskomst uit het ziekenhuis 
Als de patiënt weer thuis komt uit het ziekenhuis volgt een periode van herstel van 
de patiënt en/of aanpassing aan de nieuwe situatie. Bij bepaalde aandoeningen is 
een volledige verschuiving in taken en rollen noodzakelijk, maar ook bij minder 
ernstige aandoeningen komen er in deze fase in het algemeen extra lasten op de 
schouders van de partner. Extra taken voor de partner zijn in deze fase onder 
meer: 
• het ontvangen van bezoek; 
• zorgtaken, zoals helpen bij wassen en aan- en uitkleden, behulpzaam zijn bij de 
toiletgang en bij het gaan verliggen van patiënt; 
• het begeleiden van patiënt naar het ziekenhuis of revalidatie; 
• het regelen van aanpassingen in de thuissituatie (telefoneren, brieven schrijven, 
instanties langs gaan); 
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• patiënt niet alleen kunnen laten en steeds moeten regelen dat er iemand bij 
patiënt is; 
• het in emotionele zin ondersteunen van de patiënt; 
• bet uitvoeren van dieetmaatregelen en leefregels. 
Dat in deze fase de draaglast voor de partner dikwijls aanzienlijk is werd door 
diverse partners benadrukt. Ik heb de indruk dat partners in deze fase dikwijls niet 
aan zichzelf toe komen door de veelheid van taken en de zorg en de aandacht die 
patiënt vraagt. 
Professionele hulp was in deze fase in mijn studie alleen in bepaalde situaties aan 
de orde bij sterk geïnvalideerde patiënten. De professionele hulp, zoals wijkverple-
ging en gezinszorg, werd dan vanuit het ziekenhuis geregeld. 
с Chronische fase 
De patiënt kan goeddeels herstellen maar het is ook mogelijk dat de ziekte een min 
of meer stabiel karakter krijgt of zich in een neergaande richting ontwikkelt. Dit 
betekent een groot verschil in de concrete belasting van het dagelijks leven van de 
partners van patiënten. 
Bij patiënten met een blijvende grote zorgbehoefte stemmen sommige partners hun 
eigen leven helemaal af op de omstandigheden thuis en geven hun eigen beroep, 
of activiteiten buitenshuis op. In andere situaties met patiënten in de chronische 
fase gaat het meer om een 'sluipende' uitbreiding van taken van de partner of is 
er op termijn nauwelijks sprake van extra taken voor de partner. 
De extra belastende taken voor de partner die ik in deze fase signaleerde, komen 
voor een deel overeen met de huishoudelijke en zorgtaken die hiervoor genoemd 
zijn voor de fase na thuiskomst uit het ziekenhuis. Daarnaast signaleerde ik in de 
chronische fase in voorkomende gevallen nog de volgende taken voor de partners: 
• het onderhouden van de contacten met de buitenwereld om niet in isolement te 
raken; 
• het opvangen van 'verslechteringen' (slechte dagen); 
• het klaar staan bij crisissituaties en opnamen. 
Verschillende partners benadrukten dat juist de vele kleine dingen die er steeds 
extra bijkomen de situatie voor hen op den duur zo zwaar maken. Ook nu weer 
komt in het onderzoek naar voren dat de taken van de partner dikwijls moeilijk te 
combineren zijn. Ik wil dit illustreren aan de hand van het volgende voorbeeld: 
Een partner beschrijft dat hij zijn vrouw eigenlijk niet alleen kan laten. Zij is 
tijdens zijn afwezigheid al verschillende keren gevallen. Maar hij moet haar af en 
toe alleen thuis laten, want hij moet boodschappen doen, de hond uitlaten etc. Hij 
heeft dat opgelost door 's morgen vroeg direct om 8 uur alle boodschappen te 
doen; zijn vrouw ligt dan nog op bed en het is rustig in de winkels. Hij moet zich 
eigenlijk altijd haasten om weer zo snel mogelijk terug te zijn. 
Uit dit voorbeeld spreekt ook dat de taken van de partner van dien aard kunnen 
zijn dat professionele hulp daarvoor eigenlijk niet beschikbaar is. 
De meeste mensen uit mijn onderzoek hebben bovendien de neiging om zoveel 
mogelijk zelf te willen doen en het zo lang mogelijk te willen uitstellen om 
'vreemden' over de vloer te krijgen. Deze veel voorkomende afhoudende houding 
van partners (en patiënten) tegenover professionele hulp werd al gesignaleerd in 
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paragraaf S.2 (tegenstrijdige gevoelens). Daarin werd geconcludeerd dat partners 
nogal eens beducht zijn om hulp aan hun 'omgeving' te vragen. 
De duur en het beloop van het ziekteproces 
De duur en het beloop van de ziekte kunnen de situatie voor partners extra zwaar 
maken (Corbin en Strauss 1988, Biege! e.a. 1991). Ik signaleerde de volgende 
aspecten: 
• een slepend langdurig ziekteproces; 
• een ziekteproces met een wisselend beloop; 
• het frequent optreden van crisissituaties en opnamen; 
• achteruitgang, slechte prognose. 
In het onderzoek gaven verschillende partners van de ernstig geïnvalideerde patiën-
ten gaven aan dat naarmate de ziekte langer duurt de belasting op termijn voor hen 
steeds groter wordt. Er zijn echter ook onderzoeken waaruit blijkt dat de 'omge-
ving' zich op termijn steeds beter gaat aanpassen aan de situatie (Biegel e.a. 1991, 
p. 202). 
De partners van patiënten met een ziektebeeld met een sterk wisselend beloop 
zeggen unaniem dat het wisselend karakter van de ziekte voor hen een extra 
moeilijkheid betekent. Zo kunnen zij bijvoorbeeld geen plannen maken voor 
'morgen', omdat 'morgen' ongewis is door het karakter van de ziekte. Ook het 
frequent voorkomen van 'slechte dagen' bij de patiënt heeft vaak een grote impact 
op het welbevinden van de gezonde partner. Voor partners die buitenshuis werken 
kost het dan moeite het hoofd bij hun werk te houden en niet te denken aan de 
thuissituatie. Enkele partners geven aan dat voor hen belangrijk is dat zij zich in 
zo'n geval zonder problemen kunnen afmelden op hun werk. 
Crisissituaties en opnamen ontregelen het bestaan van partners in hoge mate en 
zijn voor hen emotioneel sterk belastend. Als deze situaties frequent voorkomen 
betekent dit voor de partner verzwaring van de belasting. Het spreekt voor zich dat 
een ziekteproces, waarbij geen sprake is van herstel, maar achteruitgang, voor de 
partner van de patiënt extra zwaar is. 
Patiënt is ernstig geïnvalideerd en/of sociaal gehandicapt 
Afgezien van de extra zorgtaken die de invalidering van de patiënt direct met zich 
mee brengt, kan een sterke invalidering/sociale handicap ook om andere redenen 
een extra zware last zijn voor de partner van de patiënt. 
In de onderzoeksgroep hebben drie patiënten zeer hinderlijke sociale handicaps, 
zoals 'dwanglachen' en ernstige spraakstoornissen. Enkele voorbeelden kunnen 
illustreren wat dit voor gevolgen voor de 'omgeving' van de patiënt kan hebben: 
Bij een patiënt met 'dwanglachen', speelde het probleem dat de personen uit de 
omgeving (aanvankelijk ook de partner) het gevoel hadden dat zij door de patiënt 
uitgelachen werden. Later begreep de partner, door voorlichting van de arts, dat 
zij niet uitgelachen werd, maar dat het 'lachen' een symptoom van de ziekte was. 
Het lukte haar niet om dit ook aan kennissen en vrienden duidelijk te maken. Dit 
verschijnsel droeg bij aan hun isolement. 
Een andere partner vertelde hoe de spraakstoornissen van zijn vrouw een nadelige 
invloed op het gezin had. De kinderen negeerden hun moeder volledig tijdens een 
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gesprek. Het beeft de partner veel moeite gekost om de kinderen er toe te krijgen 
direct met haar te blijven praten. 
In de literatuur wordt er door enkele onderzoekers op gewezen hoe ingrijpend het 
leven van de familieleden van patiënten wordt beïnvloed als er sprake is van 
communicatiestoornissen. Door Christenson en Anderson (1989) werd onderzoek 
verricht naar de gevolgen van een CV A met en zonder afasie voor de partner. Een 
CVA met afasie bleek voor de partner een duidelijk zwaardere last. Parkes (1972) 
benadrukt in zijn studie dat bij keelkankerpatiënten de voorkomende communicatie-
problemen voor de familieleden van deze kankerpatiënten extra belastend zijn. 
Het omgaan met patiënten met ernstige spraakstoornissen vraagt veel geduld. Ook 
voor de partner is dit dikwijls zeer zwaar. Spraakstoornissen kunnen ook hulpver-
leners afschrikken: het vraagt in het algemeen veel extra tijd, waardoor begelei-
ding van de patiënt erg moeilijk wordt. 
Verwerkingsproblemen bij patiënt 
Voor de partner is het van groot belang hoe de patiënt op de ziekte reageert. 
Enkele partners vertelden dat de situatie thuis voor hen bijzonder zwaar is omdat 
de patiënt de ziekte niet goed in zijn leven weet in te passen. Dit betekent dat de 
patiënt bijvoorbeeld depressief, kribbig, of opvliegerig is geworden, zich terugtrekt 
of verbitterd reageert. Ook hier geldt dat dergelijke reacties niet alleen voor de 
partner moeilijk te hanteren zijn, maar dat deze ook door kunnen werken in de 
sociale relaties. In paragraaf 5.5 (gezondheidsproblemen) kwam al aan de orde dat 
het welbevinden van partners vaak in hoge mate gecorreleerd is met het welbevin-
den van de patiënt. Dit is een belangrijke factor bij het beoordelen van de draag-
last van de partner. 
Uiterlijke en psychologische veranderingen bij de patiënt 
Als de patiënt uiterlijk en/of psychologische sterk verandert, kan deze ontwikke-
ling psychologisch een verzwaring van lasten van de partner van de patiënt 
betekenen. 
Sommige partners brachten naar voren dat het moeilijk is om de lichamelijke 
veranderingen bij de patiënt aan te zien. Deze veranderingen hebben vaak ook 
gevolgen voor de partnerrelatie. In onderstaand citaat beschrijft een partner hoe 
moeilijk het soms voor haar is om door de ziekte heen haar 'eigen' man nog te 
kunnen zien: 
"Hij is wel erg veranderd, in die zin, er is iets bijgekomen, waar je maar moet 
zien mee om te gaan. Hij was altijd gezond; hij wordt ziek en hij wordt dan zo 
ziek dat je dus ook echt met een zieke man te doen hebt. Zo wil ik hem eigenlijk 
niet benaderen, maar zo is het natuurlijk wel. Kijk die scheiding probeer ik wel 
te maken, maar dat is soms erg moeilijk. Het is en blijft mijn man. Want hij zegt 
wel eens: 'aan mij heb je niks meer', en zo. Ik zeg dan: 'je blijft voor mij 
diegene die je altijd was. Alleen ben je nu ziek'. Maar dat is wel eens heel erg 
moeilijk'." 
De partner maakt hier op een indrukwekkende manier duidelijk hoe complex het 
voor haar is om haar zieke man niet alleen als patiënt, maar ook als partner te 
blijven zien. 
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In bet onderzoek komen maar heel weinig patiënten voor die in mentale zin 
veranderd zijn, of met andere woorden die een sterke persoonlijkheidsverandering 
hebben ondergaan. Door twee partners werd dit probleem wél specifiek naar voren 
gebracht. In beide gevallen betrof het hier patiënten met een neurologische 
aandoening. Eén van deze partners beschrijft in onderstaand citaat hoe haar man 
in haar ogen een 'heel ander iemand' begon te worden: 
"Het belangrijkste is dat mijn man, mijn man niet meer was. Zelfs zijn mimiek 
veranderde. Ik heb toen ook een gedicht geschreven, zoiets van dat het mijn man 
wel was en mijn man niet. Het wordt dan iemand anders met wie je getrouwd 
bent als waar je van tevoren al zoveel jaren mee geleefd hebt. En met die man 
ben ik niet getrouwd. En daardoor kon ik het uiteindelijk niet volhouden." 
De persoonlijkheidsverandering was voor deze partner de belangrijkste reden, 
waarom zij het niet meer op kon brengen om voor haar man te blijven zorgen. 
Biegel e.a. (1991, p. 204) concluderen dat chronische ziekten waarbij persoonlijk-
heidsveranderingen optreden (zoals Alzheimer, Schizofrenie, hersentumor) meer 
stress veroorzaken bij de directe omgeving van de patiënt dan chronische aandoe-
ningen waarbij deze veranderingen niet optreden. 
7.2 BELASTENDE OMSTANDIGHEDEN IN HET DAGELIJKS LEVEN 
In deze paragraaf wordt beschreven welke omstandigheden in het dagelijks leven 
de draaglast en/of draagkracht van de partner in negatieve of positieve zin kunnen 
beïnvloeden. 
Veranderingen in levensomstandigheden 
De levensomstandigheden van de partner kunnen als gevolg van de ziekte sterk 
veranderen. Ik zet hier de veranderingen in de levensomstandigheden van de 
partner die zich als gevolg van de ziekte kunnen voordoen nog eens op een rij: 
• veranderingen in beroep, werk, sociale activiteiten; 
• het wegvallen van sociale contacten; 
• het feit dat patiënt voortaan thuis blijft; 
• verschuiving in taak- en rolverdeling tussen de partners; 
• financiële achteruitgang; 
• de noodzaak om te verhuizen. 
In paragraaf S.l over de identiteitsproblemen werd op deze voor de identiteit van 
de partner vaak ingrijpende veranderingen verder ingegaan. Hieruit blijkt zonder 
meer hoe belastend deze veranderingen voor de partner van de patiënt dikwijls 
zijn. 
Specifieke belastende levensomstandigheden 
Bepaalde individuele omstandigheden kunnen voor de partner extra moeilijkheden 
met zich meebrengen. Uit mijn onderzoek komen de volgende omstandigheden 
naar voren die vooral de draagkracht van de partner in negatieve zin blijken te 
beïnvloeden: 
• het gelijktijdig optreden van andere 'life events' (zie paragraaf 5.5); 
• een slechte gezondheidstoestand van de partner zelf; 
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• reeds bestaande relatie- en/of gezinsproblemen; 
• eerdere negatieve ervaringen van de partner met de ziekte (zie paragraaf S.3); 
• een lage financiële draagkracht. 
Een aantal van deze contextuele factoren is al in eerdere paragrafen aan de orde 
gekomen en vergt weinig toelichting meer. Een tweetal thema's worden hier 
verder uitgewerkt: het effect van reeds bestaande relatie- en/of gezinsproblemen 
(a) en de gezondheidstoestand (b) van de partner. 
a Reeds bestaande relatie- en/of gezinsproblemen 
Verschillende partners in het onderzoek zeiden dat hun relatie door de ziekte onder 
druk kwam te staan. Zij bedoelden daarmee dat relatieproblemen die er al voor de 
ziekte waren, waren toegenomen door het ziekteproces van de patiënt. 
Dit is in tegenspraak met de ervaring van andere partners die zeggen dat hun 
relatie door de ziekte ten goede is veranderd. Sommige partners zeggen bijvoor-
beeld dat hun relatie als gevolg van de ziekte hechter is geworden. Zij zijn zich er 
van bewust geworden dat zij veel om elkaar geven en zorg voor elkaar hebben. 
Enkele partners benadrukken dat het intens delen van moeilijke en verdrietige 
momenten een positief effect op hun relatie heeft gehad: zij kwamen hierdoor 
dichter bij elkaar. Ook vertelden partners dat door de confrontatie met zo'n 
ernstige ziekte de 'scherpe kantjes' er in hun relatie waren afgegaan. Zij benadruk-
ken bijvoorbeeld dat zij door de ziekte bepaalde karaktertrekken van de zieke 
partner meer konden relativeren en sinds de ziekte minder ruzie met elkaar 
maakten. 
Dergelijke positieve effecten van de ziekte op de partnerrelatie worden ook 
beschreven in de studie van Robinson (1988) bij echtparen met MS. Met name bij 
de mildere vormen van MS gaven de echtparen aan dat de kwaliteit van hun relatie 
verbeterd was door de ziekte. 
Een ziekte kan een gunstig effect op de relatie hebben, maar ook is het mogelijk 
dat bestaande spanningen door de ziekte versterkt worden. Ik heb de indruk dat als 
de relatieproblemen al vóór de ziekte erg groot zijn, de kans dat beide partners 
door de ziekte dichter bij elkaar komen, bijzonder gering is. In geval dat de relatie 
tussen beide partners slecht is, kan het ook gebeuren dat de gezonde partner na het 
ontstaan van de ziekte zich realiseert dat het nu fatsoenshalve helemaal niet meer 
mogelijk is om 'uit elkaar te gaan'. Ook deze laatste reactie heb ik in de gesprek-
ken met de partners gehoord. 
b De gezondheidstoestand van de partner 
Uit het onderzoek blijkt dat zich in de thuissituatie extra problemen voordoen als 
de partner zelf kampt met een ziekte. Ik wil dit illustreren met de volgende twee 
voorbeelden: 
Eén partner uit mijn onderzoek heeft een diabetes mellitus type I. De echtgenoot 
van deze vrouw had een groot aandeel in de behandeling van deze ziekte. Toen de 
echtgenoot een hartinfarct kreeg en opgenomen werd, ontstond er een lastige 
situatie, omdat patiënte niet in staat was om zichzelf injecties toe te dienen. In dit 
geval werd het probleem opgelost doordat kinderen moeder in huis namen. De 
huisarts was bij het vinden van deze oplossing overigens niet betrokken. 
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In een ander geval kreeg de partner, die zelf een rolstoel patiënte is, met extra 
problemen te kampen, toen haar man ziek werd en plotseling werd opgenomen. 
Beide gevallen zijn voorbeelden van moeilijkheden die ontstaan doordat de partner 
afhankelijk is van de patiënt. Door Duijnstee (1992) wordt een verminderde 
'functionele validiteit' van de verzorger gezien als een objectieve factor die de 
draagkracht van de verzorger vermindert. Het is vooral een factor waarmee bij 
oudere patiënten en partners rekening is te houden ten einde na te gaan of prakti-
sche hulp voor de partner aangewezen is omdat de patiënt 'uitvalt'. 
Specifieke problemen in een bepaalde levensfase 
Verschillende partners merkten op dat het ontstaan van de ziekte op jonge leeftijd 
een extra probleem in hun leven had gevormd. Hier staat tegenover dat een aantal 
andere partners van mening is dat het 'oud zijn ' een extra zwaar probleem oplevert 
als één van beiden langdurig ziek wordt. Twee oudere partners geven hieronder 
weer hoe zij de invloed van de leeftijd op hun relatie met de andere partner ervaren: 
"Als je jong bent wil je ze niet missen, en als je oud bent kun je ze niet missen." 
en: 
"Ik geloof dat de ellende die je krijgt op oudere leeftijd juist groter is, want er is 
geen nieuw begin meer. En als mijn vrouw zou sterven, dan houdt mijn leven 
eigenlijk ook ergens op. Wij kennen elkaar SS jaar. Als mijn vrouw weg zou 
vallen, met wie moet ik dan herinneringen uitwisselen? Er is toch niemand meer 
en een nieuw begin is er ook niet meer. " 
In deze citaten komt tot uiting dat op oudere leeftijd de angst om na het overlijden 
van de andere partner alleen te staan en alleen verder te moeten leven bij deze 
partners sterk aanwezig is. 
De jongere partners brengen vaak naar voren dat de ziekte al hun plannen in de 
war heeft gebracht. Als in het gezin van de chronische zieke nog kleine kinderen 
zijn, wordt deze situatie als een extra probleem ervaren. Eén partner van een 
patiënte met een neurologische aandoening, verwoordt in onderstaand citaat hoe hij 
dit ondergaat: 
"De zeg wel eens: het beste is eigenlijk voor iemand die zo moet leven als wij, dat 
er niemand meer thuis is. Ik denk echt, als Onze Lieve Heer een wil heeft, dan 
moeten er bij mensen die daarvoor (=een ernstige invaliderende ziekte, MK) 
bestemd zijn, geen kinderen komen." 
Dit citaat toont aan hoe ingrijpend de partner de negatieve invloed van de ziekte 
op een gezin met kleine kinderen beschouwt. Uit mijn onderzoek blijkt echter even-
eens dat de aanwezigheid van kinderen het de partners ook gemakkelijker kan maken 
om door te leven. De kinderen geven zin aan hun leven en zorgen voor afleiding. 
In de gesprekken met de partners wordt een aantal extra taken danwei problemen 
genoemd die specifiek betrekking hebben op de situatie van een gezin met kinde-
ren thuis. 
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De partners wijzen op een aantal problemen van praktisch-organisatorische aard, 
zoals de opvang van kinderen bij ziekenhuisbezoek. Daarnaast wordt vermeld de 
opvang van emotionele reacties van kinderen op de situatie thuis. Sommige 
partners beschrijven dat kinderen erg angstig zijn geworden na de ziekte van één 
van de ouders of op andere manieren door de ziekte emotioneel van slag zijn 
geraakt (bijvoorbeeld school· en leerproblemen). Eén partner vertelde dat haar 
beide kinderen intensieve psychologische begeleiding nodig hadden. Zij bracht dit 
in verband met het feit dat de kinderen geen 'normale' vader hadden. Tenslotte 
kunnen als gevolg van de ziekte in een gezin allerlei spanningen voorkomen. Het 
behoort nogal eens tot de taken van de partner om deze 'op te vangen'. Te denken 
valt daarbij aan bijvoorbeeld ontevredenheid van de kinderen over wat er allemaal 
niet meer kan en/of ongeduldige reacties van de kinderen tegenover de patiënt. 
Door Leahey en Wright (1985) wordt expliciet gewezen op de extra problemen die 
er voor familieleden kunnen ontstaan als een chronische ziekte de ontwikkelingen 
tegengaat die men in een bepaalde gezinsfase juist zou verwachten. Duijnstee 
(1992) wijst erop dat het hebben van een baan of kinderen de draaglast van de 
verzorger in het algemeen vergroten. Zij spreekt in dit verband van 'concurrerende 
aandachtsgebieden': de partner moet aandacht en tijd verdelen over de verschillen-
de taakgebieden. 
Uit bovenstaande blijkt dat het ontstaan van de ziekte voor de partner van de 
patiënt zowel op jongere als op oudere leeftijd eigen specifieke problemen met zich 
meebrengt. 
SAMENVATTING EN CONCLUSIE 
De specifieke situatie van de partner, waarin de ziekte zich voordoet, kan zowel 
een negatieve als een positieve invloed hebben op de belasting van de partner. 
De volgende ziektegebonden omstandigheden maken de situatie voor de partner 
van de patiënt vaak extra zwaar: 
• patiënt is ernstig geïnvalideerd en/of sociaal gehandicapt; 
• een slepend langdurig ziekteproces, een wisselend beloop, achteruitgang en/of 
een slechte prognose; 
• verwerkingsproblemen bij de patiënt; 
• uiterlijke en psychologische veranderingen bij de patiënt. 
De dagelijkse last van de partner varieert qua aard en inhoud sterk afhankelijk van 
de fase van het ziekteproces. Het kan moeilijk zijn voor de partner de vele taken 
(zorgtaken, huishoudelijke taken, kinderen, een baan) in het dagelijks leven te 
combineren. Partners komen daardoor vaak niet aan zichzelf toe. Niettemin blijkt 
dat extra werkzaamheden door de partner ook positief ervaren kunnen worden. Zij 
kunnen een welkome afleiding betekenen en/of de partner het gevoel geven minder 
machteloos te zijn. 
Naast deze omstandigheden kunnen individuele levensomstandigheden of levens-
loopkenmerken van de partner de draagkracht van de partner verminderen of 
vermeerderen. Uit het onderzoek kwam naar voren dat de volgende omstandig-
heden vaak een negatieve invloed hebben op de belastbaarheid van de partner: 
• het gelijktijdig optreden van andere 'life events'; 
• een slechte gezondheidstoestand van de partner zelf; 
• reeds bestaande relatie- en/of gezinsproblemen; 
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• eerdere negatieve ervaringen van de partner met de ziekte; 
• een lage financiële draagkracht. 
Het ontstaan van de ziekte zowel op jongere als op oudere leeftijd kan in beide 
gevallen voor de partner van de patiënt een extra probleem betekenen. 
AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Het is belangrijk dat de hulpverlener zich realiseert dat bepaalde omstandigheden 
de situatie voor de partner extra zwaar kunnen maken. 
Bij het beoordelen van de belasting van een partner, zal de hulpverlener rekening 
moeten houden met de specifieke ziektegebonden omstandigheden en de indivi-
duele levensomstandigheden van de partner. 
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8 DE KERN VAN DE PROBLEMATIEK EN AANKNOPINGSPUNTEN 
VOOR STEUN 
INLEIDING 
In de hoofdstukken 5, 6 en 7 is beschreven wat door partners van chronisch zieken 
in de interviews zoal naar voren werd gebracht over de gevolgen van de ziekte 
voor hen zelf. Per probleemgebied werd een eerste aanzet gegeven om aankno-
pingspunten te signaleren die hulpverleners de richting aangeven voor het bieden 
van steun aan de partner. In dit hoofdstuk zal worden teruggeblikt op de problema-
tiek die in de voorafgaande hoofdstukken naar voren is gekomen. Het is de 
bedoeling van deze reflectie om te komen tot een meer handzaam overzicht van de 
kern van de problematiek van de partner van een chronisch zieke en van de 
mogelijkheden voor hulpverleners om deze partner te steunen in een moeilijke 
thuissituatie. 
In paragraaf 8.1 wordt een ordening aangebracht in de belangrijkste probleem-
gebieden waarmee partners van chronisch zieken te maken kunnen krijgen. Tevens 
wordt geprobeerd de concrete problemen van partners te vertalen in termen van 
'taken'. Deze werkwijze sluit aan bij de benaderingswijze van Corbin en Strauss 
die het concept 'work and tasks' voor patiënten en partners van chronisch zieken 
invoerden (1985 en 1988). Het gaat hierbij om het formuleren van een aantal meer 
algemene taken die partners te verrichten hebben als hun metgezel door een 
chronische ziekte wordt getroffen. De bedoeling hiervan is om vanuit een breder 
perspectief een duidelijker beeld te krijgen van hetgeen partners mogelijk kan 
helpen en waarop de hulpverlening zich bij partners zou kunnen richten. In 
paragraaf 8.2 worden de verschillende aanknopingspunten die zijn gesignaleerd 
voor de ondersteuning van de partner geordend en toegelicht. Uitgaande van de 
gevonden ordening zal vervolgens in paragraaf 8.3 een beschouwing worden 
gewijd aan de verschillen in de problematiek van de partner voor zover die terug 
te voeren zijn op de ziektefase, de aard van de aandoening en het geslacht van de 
partners. In deze bespreking van de resultaten is gepoogd daar waar mogelijk aan 
te sluiten bij reeds beschikbare inzichten en kaders die in de literatuur met 
betrekking tot deze problemen zijn beschreven. 
8.1 DE BELANGRIJKSTE PROBLEEMGEBIEDEN EN TAKEN VAN DE PARTNER 
Uit de resultaten van het onderzoek, zoals beschreven in de voorafgaande hoofd-
stukken, blijkt dat partners weinig aandacht vragen en weinig aandacht krijgen. 
Om de werkelijke problemen van de partner te vernemen, moet men in de eerste 
plaats hun vertrouwen winnen en de tijd nemen om naar hen te luisteren. Het is 
dan indrukwekkend met hoeveel 'verborgen moeilijkheden' partners te kampen 
hebben. 
De moeilijkheden van de partners kunnen geordend worden in een viertal pro-
bleemgebieden: 
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• de gevolgen van de ziekte voor het eigen leven; 
• de gevolgen van de ziekte voor de partnerrelatie; 
• de belasting van de partner in het dagelijks leven; 
• het omgaan met alles wat de ziekte met zich meebrengt. 
Deze vier probleemgebieden omvatten het gehele scala van voorkomende proble-
men bij partners. De mate waarin bepaalde problemen zich voordoen, zal voor 
elke individuele situatie verschillend zijn. In principe is het echter zo dat bij elke 
ernstige chronische aandoening de partner van de zieke in meer of mindere mate 
en gedurende kortere of langere tijd geconfronteerd wordt met de hiervoor 
genoemde probleemgebieden. 
Hieronder wordt, uitgaande van bovengenoemde vier probleemgebieden, gepro-
beerd de problematiek van de partners te formuleren in 'taken'. Daartoe is de 
beantwoording nodig van de volgende vraag: wat staat de partners in feite te doen 
op deze vier terreinen en welke moeilijkheden ondervinden zij daarbij? 
In de inleiding werd al gezegd dat ik mij hierbij door het werk van Corbin en 
Strauss heb laten inspireren. Corbin en Strauss (1985 en 1988) voeren het concept 
'work and tasks' in met betrekking tot de problemen van patiënten en hun partners 
'to manage chronic illness at home'. Door Corbin en Strauss wordt het concept 
van de taken met betrekking tot de partner slechts in globale termen gehanteerd. 
De studie van Corbin en Strauss is toch meer een patiëntgerichte dan een partner-
gerichte studie. Aan de hand van mijn onderzoeksmateriaal kan dit concept verder 
worden uitgewerkt en specifiek op de partner worden gericht. 
Door Corbin en Strauss worden voor patiënten en partners drie hoofdtaken 
geformuleerd: 'biographical work', 'every day life work' en 'illness-related work'. 
Drie van de in mijn onderzoek onderscheiden probleemgebieden zijn verwant met 
deze drie terreinen waarop de taken betrekking hebben. Ik heb daarnaast nog een 
vierde gebied onderscheiden: de gevolgen voor de partnerrelatie. Corbin en 
Strauss delen het 'werken aan de huwelijksrelatie' in bij de categorie 'every day 
life work'. Naar mijn mening kunnen de gevolgen voor de partnerrelatie beter als 
een specifiek gebied onderscheiden worden, omdat de problematiek die zich tussen 
de partners onderling voordoet, eigen kenmerken heeft en ook specifieke aandacht 
vraagt van de hulpverlening. 
Probleemgebied: de gevolgen voor het eigen leven 
Taak: het verwerken en het inpassen van de ziekte in het eigen leven 
In het voorafgaande is vastgesteld dat een ernstige chronische ziekte ook in het 
leven van de gezonde partner een breed scala van veranderingen teweeg kan 
brengen. Voorbeelden van deze veranderingen zijn ondermeer: het niet meer 
samen kunnen doen van allerlei dingen zoals men dat gewend was; veranderingen 
in het sociale leven, de woonsituatie, de financiële situatie, het beroep, rolpatro-
nen, seksuele relatie en/of de vrijheid die men voorheen had. 
Het moeten opgeven van bepaalde aspecten van het eigen leven en het vinden van 
een nieuwe vorm van bestaan kan men vergelijken met het proces dat beschreven 
wordt voor rouwverwerking. Bij rouw gaat het om het verwerken van het verlies 
van een betekenisvol iemand en het weer gaan zoeken naar een nieuwe eigen 
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identiteit. Polspoel (1989) merkt terecht op dat rouw ook betrekking kan hebben 
op andere objecten: een ideaal, een vaderland etc. Ook voor deze 'verliezen' 
gelden vaak dezelfde príncipes. De gevolgen voor het eigen leven van de partner 
van de chronisch zieke kunnen ook het karakter hebben van een persoonlijk verlies 
en in deze rij geschaard worden. Frank (1992), zelf kankerpatiënt, maakt eveneens 
deze vergelijking tussen het proces dat de patiënt en diens partner doorlopen en het 
rouwverwerkingsproces. 
In de verschillende theorieën over rouwverwerking komt steeds naar voren dat het 
van groot belang is dat men zich bewust wordt van het verlies en dat men de 
gevoelens die dit oproept toelaat (Polspoel 1989, Cuisinier en Janssen 1990). 
Erover kunnen praten is daarbij vaak belangrijk, ofschoon die behoefte individueel 
sterk kan verschillen. Gebleken is dat het voor partners van chronisch zieken nu 
juist een groot probleem is om enerzijds de gevolgen van de ziekte voor het eigen 
levensperspectief serieus te nemen en anderzijds om hierover met de patiënt of met 
andere personen uit de omgeving openlijk te praten. Het is moeilijk om aandacht 
aan zichzelf te geven als de ander (de patiënt) het nog 'erger' heeft. En ook de 
omgeving houdt dit patroon mogelijk in stand door vrijwel uitsluitend aandacht te 
geven aan de patiënt en weinig belangstelling en begrip te tonen voor de beleving 
van de partner. Patiënten en 'verzorgers' moeten echter voldoende tijd hebben om 
te 'rouwen' alvorens weer verder te kunnen kijken (Frank 1992, p. 56). 
Daarmee komen we op het tweede stadium van het rouwproces, namelijk 'het weer 
gaan zoeken naar een nieuwe eigen identiteit' (Polspoel 1989). Dit geldt ook voor 
de partner, voor wie het leven door de ziekte ingrijpend kan veranderen. Bij 
partners van patiënten doet zich hierbij het probleem voor dat de behoeften van de 
partner en die van de patiënt op gespannen voet kunnen staan. De partner krijgt 
bijna onvermijdelijk met het volgende dilemma te maken: 'kies ik voor mijzelf of 
kies ik voor de ander'. 
Het is voor partners in het algemeen buitengewoon moeilijk om naast het voldoen 
aan de behoeften van de zieke partner voldoende mogelijkheden te vinden om 
tegemoet te komen aan de eigen behoeften. De opvatting in onze cultuur dat 
'kiezen voor jezelf egoïstisch is, lijkt hierbij een belangrijke rol te spelen. Ik krijg 
uit mijn studie de indruk dat partners die onvoldoende ruimte voor zichzelf 
scheppen het uiteindelijk moeilijk volhouden. Het behoud van een eigen identiteit 
en ruimte is voor ieder mens noodzakelijk (Vossen 1973). 
Als de partners in de situatie die ontstaan is door de ziekte voldoende ruimte en 
autonomie voor zichzelf willen behouden, is het noodzakelijk dat zij hun eigen 
behoeften kennen en met de patiënt een goede communicatie hebben. Van essen-
tieel belang is dan bijvoorbeeld of men elkaar ruimte kan geven, of er sprake is 
van wederkerigheid in de aandacht, of verschillen in behoeften bespreekbaar zijn 
en of men in staat is samen naar oplossingen te zoeken. 
Uit het bovenstaande kan geconcludeerd worden dat het voor de partner van de 
patiënt dikwijls niet eenvoudig is om een goede inpassing van de ziekte in hun 
leven te realiseren. Het wringt vooral daar waar de partner een zekere eigen 
ruimte en een eigen identiteit wil behouden. Het verwerken van de ziekte en het 
inpassen van de ziekte in het eigen leven zou ik dan ook als een expliciete taak 
van de partner willen formuleren. 
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Probleemgebied: de gevolgen voor de partnerrelatie 
Taak: het behouden van een wederkerige open pamerrelatie 
Een ernstige ziekte kan de relatie tussen beide partners verdiepen, maar ook een 
verwijdering in de relatie teweeg brengen. Het is dikwijls niet gemakkelijk uit te 
maken of voorkomende problemen in een partnerrelatie een gevolg zijn van de 
ziekte of dat deze reeds voor de ziekte bestonden. Een relatie wordt door het 
optreden van een 'life event' in de vorm van een ernstige ziekte op de proef 
gesteld; bestaande relatieproblemen kunnen dan in intensiteit toenemen. Relatiepro-
blemen zijn vaak de resultante van een hele voorgeschiedenis. Toch valt er, op 
basis van de uitspraken van de partners, wel iets te zeggen over de specifieke 
moeilijkheden waarmee de partner in de relatie te maken heeft als de ander aan 
een chronische ziekte lijdt. 
In de eerste plaats kan men vaststellen dat een deel van de problematiek samen-
hangt met het feit dat beide partners met een 'grote levensgebeurtenis' te maken 
krijgen en dat die van beiden verwerking en aanpassing vraagt. Verschillen in 
verwerkingsstrategieën tussen de beide partners zijn vaak een bron van conflict of 
frustratie. Meestal gaat het er daarbij om dat één van beide partners behoefte heeft 
om zich te uiten en de ander niet. Het niet kunnen delen van gevoelens met elkaar 
kan leiden tot een verwijdering in de relatie. Dit verschijnsel komt men ook tegen 
bij echtparen die een kind verloren hebben (Sarnoff-Schiff 1978) of waarbij de 
vrouw een miskraam heeft gehad (Cuisinier en Janssen 1990). Ook hierbij blijkt 
het vaak moeilijk te accepteren dat de ene partner anders 'rouwt' dan de andere 
partner. Er wordt in dit verband vaak op gewezen dat het belangrijk is dat beide 
partners beseffen dat een verschil in de manier van verwerken van wat er gebeurd 
is niet betekent dat zij een slechte relatie hebben. Aan de andere kant is er toch 
reden om te stimuleren dat er meer door beide partners gepraat wordt over hun 
wederzijdse beleving van de situatie. Het delen van pijn en verdriet brengt mensen 
in het algemeen dichter bij elkaar. 
Een ander probleemgebied heeft direct te maken met het feit dat de één ziek is en 
de ander niet. Dat betekent in de meeste gevallen dat binnen de relatie een verschui-
ving plaats vindt in de richting van hulpverlening; daarnaast kan het ziek-zijn van 
één van beide partners ook leiden tot een sterk 'verweven' relatie. Een ernstige 
ziekte brengt ook vaak met zich mee dat er door de beide partners minder open met 
elkaar gesproken wordt om elkaar te beschermen. Als deze verandering in de relatie 
tijdelijk is, hoeft dit geen probleem te zijn. Maar juist bij een chronische ziekte is 
de kans groot dat een dergelijke situatie ook op lange termijn blijft bestaan. Op 
lange termijn blijkt dit ontbreken van wederkerigheid en openheid in de relatie de 
partner vaak zwaar te vallen. Verschillende auteurs wijzen erop dat in geval van 
een chronische ziekte wederkerigheid in de partnerrelatie zeer belangrijk is om het 
als partners samen vol te kunnen houden (Corbin en Strauss 1988, Fink e.a. 1968). 
Belangrijke aspecten van een wederkerige open relatie zijn: elkaar serieus blijven 
nemen, elkaar niet te veel ontzien, gevoelens met elkaar delen, elkaar ruimte geven 
voor een stuk eigen leven en waardering voor elkaar laten blijken. 
In het voorafgaande is ook vastgesteld dat het behouden van een intieme relatie 
(uitingen van genegenheid, sexueel contact) er toe kan bijdragen dat de partner van 
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de chronisch zieke het gevoel heeft ook werkelijk partner te zijn. Veranderingen 
in de onderlinge intieme contacten kwamen in de onderzoeksgroep vrij veel voor 
en hadden in het algemeen een negatief effect op kwaliteit van de relatie. 
Als conclusie zou ik willen stellen dat in geval van een ernstige chronische ziekte 
de partnerrelatie gevaar loopt als niet voldaan wordt aan wederkerigheid en 
openheid in die relatie. Het bewaken van een wederkerige open partnerrelatie, 
waarbij ieders autonomie behouden blijft, is voor de (beide) partner(s) dan ook een 
belangrijke taak. 
Probleemgebied: de belasting in het dagelijks leven 
Taak: het voorkomen van overbelasting 
De chronische ziekte van de patiënt brengt voor de partner in het algemeen een 
extra belasting in het dagelijks leven met zich mee. In de crisisfasen van de ziekte 
wordt er een fors appel op de partner van de patiënt gedaan. Zij krijgen te maken 
met soms vrijwel niet te combineren taken en met emotionele spanningen. Op 
lange termijn valt het 'chronische' en het meer 'verborgen' karakter van de 
concrete belasting in het dagelijks leven van de partners op. Naast het voorkomen 
van chronische overbelasting door puur fysieke factoren, is de aard van de 
overbelasting op lange termijn goed te begrijpen in termen van 'opgebrand' raken. 
Het 'burnout syndroom' heeft veel te maken met te weinig ruimte voor jezelf 
nemen en het onvoldoende serieus nemen van de eigen behoeften. De belasting 
van de partner op lange termijn is een complex fenomeen dat zowel persoonlijke, 
relationele als situationele aspecten heeft. Er zijn dan ook grote individuele 
verschillen in de door de partners ervaren belasting op lange termijn. Wat voor de 
ene partner goed te hanteren is, kan voor de andere partner moeilijk in het 
dagelijks leven in te passen zijn. 
Wat opvalt is, dat partners in het algemeen nauwelijks of niet geneigd zijn om ter 
ontlasting van hun taken aan de omgeving hulp te vragen; bovendien wordt er 
weinig hulp geboden. Wat betreft de steun uit de directe omgeving is vastgesteld 
dat partners dikwijls wel hopen dat personen uit de omgeving rekening houden met 
de situatie en uit zichzelf de helpende hand bieden, maar dat zij in het algemeen 
moeilijk om hulp vragen. 
Wat betreft de professionele hulpverlening weten partners soms de weg niet en is 
er ook opvallend vaak sprake van een behoefte om 'het zelf te doen'. Bovendien 
is voor bepaalde belastende taken professionele hulpverlening eigenlijk niet 
voorhanden. Het gaat vaak om een opeenstapeling van 'kleinere' taken die steeds 
24 uur lang op de schouders van de partner rusten. Hulp wordt door partners 
dikwijls pas in geëscaleerde thuissituaties gevraagd. 
Ik denk dat het van belang is dat partners meer zouden moeten vragen voor 
zichzelf. Aan de andere kant zullen wij ook moeten beseffen dat dit soort hulp nu 
eenmaal niet altijd 'gevraagd' kan worden. Dat er vanuit de omgeving (familie, 
buren) zo weinig hulp geboden wordt op eigen initiatief lijkt ook een maatschappe-
lijk probleem. 
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Uit bovenstaande kan geconcludeerd worden dat het voor partners in het algemeen 
moeilijk is om de vaak vanzelfsprekende uitbreiding van extra taken in het eigen 
leven in te passen en zelf niet overbelast te geraken. Ik zou hier dan ook als een 
taak van de partner willen formuleren dat hij of zij er expliciet voor moet zorgen 
op termijn niet overbelast te raken. 
Probleemgebied: het omgaan met wat de ziekte met zich meebrengt 
Taak: als partner ook hulpverlener zijn 
De partner wordt geconfronteerd met een zieke, die klachten heeft, verzorging 
vraagt, bang is, vergezeld en gesteund moet worden etc. Partners vervullen vaak 
belangrijk werk, dat in feite op het terrein ligt van de hulpverlening. Deze taken 
zijn in de praktijk voor de partner niet altijd even gemakkelijk te verrichten. 
Partners kampen zelf dikwijls met gevoelens van angst, onzekerheid, 'schrikbeel-
den', machteloosheid en met tegenstrijdige gevoelens ten aanzien van de ziekte en 
de klachten. De omstandigheid dat de partner tevens medebetrokkene bij het 
ziekteproces is, maakt de positie van de partner per definitie ook moeilijk. 
Enerzijds is men een soort 'hulpverlener' (gericht op de ander) en anderzijds is 
men mede-'betrokkene' (zorg voor zichzelf). 
In het voorafgaande is gesignaleerd dat de partner én als 'hulpverlener' én als 
'mede-betrokkene' door de professionele hulpverlening dikwijls onvoldoende 
serieus genomen wordt. De partner staat nogal eens aan de zijlijn. Dit komt vooral 
tot uitdrukking in de schaarse mogelijkheden van partners om hun vragen te stellen 
(over de ziekte en het ziekteproces) en het daarover niet rechtstreeks geïnformeerd 
worden. Van groot belang is dan ook dat men zich er rekenschap van geeft dat de 
partner als 'hulpverlener' en als 'mede-betrokkene' behoefte heeft aan informatie 
en uitleg. 
Voorts geldt dat patiënten met een chronische ziekte vaak klachten hebben waaraan 
de artsen niet veel kunnen doen. De partners van de patiënten hebben in dit 
opzicht dezelfde problemen als de artsen, waarbij nog komt de emotionele verbon-
denheid van de partner met de patiënt. Zowel artsen als partners hebben in zulke 
situaties dikwijls de behoefte om in te grijpen en het probleem de wereld uit te 
helpen. Het is moeilijk om met lege handen te staan. Bij chronische, moeilijk te 
beïnvloeden klachten geldt dat het verloop van de communicatie tussen de beide 
partners van groot belang is. Is het bijvoorbeeld mogelijk om te luisteren naar wat 
de ander te zeggen heeft over diens gevoelens en beleving van de situatie? 
Tenslotte krijgen we uit het onderzoek de indruk dat het voor de partner soms 
moeilijk is om verantwoordelijkheden uit elkaar te houden en de ander zijn eigen 
weg te laten vinden. Door de dubbele rol van de partner is dat ook heel begrijpe-
lijk. Als de ander 'niet gezond leeft', zit de partner straks met 'de gebakken 
peren'. Verschillen van opvatting tussen partner en patiënt over de benadering van 
de ziekte zijn voor de partner vaak moeilijk te accepteren en te bespreken in de 
relatie. 
Samenvattend kan worden opgemerkt dat partners dikwijls een hulpverlenerstaak 
te vervullen hebben en dat deze taak niet gemakkelijk in te vullen is. Het 'partner-
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zijn' staat meestal op gespannen voet met het 'hulpverlener-zijn'; bovendien brengt 
het chronische karakter van de ziekte zijn eigen moeilijkheden met zich mee. De 
partner zal aan beide aspecten aandacht moeten besteden, zowel aan zijn of haar 
rol als hulpverlener als aan het partner-zijn. Hij of zij zal hier een evenwicht in 
moeten vinden en de eigen grenzen moeten bepalen. 
CONCLUSIE 
Op basis van het voorafgaande kan een viertal hoofdtaken voor de partner worden 
geformuleerd: 
• het verwerken en het inpassen van de ziekte in het eigen leven; 
• het behouden van een wederkerige open partnerrelatie; 
• het voorkomen van overbelasting; 
• als partner ook hulpverlener zijn. 
Deze vier hoofdtaken hebben alle vier het karakter van 'verborgen ' taken. Deze 
taken zijn in het algemeen niet zo zichtbaar voor de buitenwereld. Dat betekent dat 
partners én hun omgeving zich deze taken meestal niet erg bewust zijn; men krijgt 
er in het algemeen pas aandacht voor als men in de situatie vastloopt en het 
eigenlijk al te laat is. Het gaat hier naar mijn mening echter om taken waarop 
geanticipeerd zou moeten worden. 
Een ander aspect dat ik hier onder de aandacht wil brengen is het complexe 
karakter van de taken van de partner. De moeilijkheden die daarbij vaak voor-
komen, hebben te maken met verwerkingsprocessen, communicatie, interacties en 
spanningsvelden tussen de verschillende taken/rollen/behoeften. Zij worden 
beïnvloed door de persoonlijke levensgeschiedenis, door contextuele factoren en 
door de wijze waarop men met zichzelf en met anderen omgaat. Dit complexe 
karakter van de problemen van patiënten met een chronische ziekte en hun partner 
wordt ook benadrukt door Corbin en Strauss (1988, p. 324; Woog 1992, p. 19). 
8.2 AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
In deze paragraaf worden de mogelijkheden die ik voor de hulpverlening heb 
gesignaleerd om partners te ondersteunen, beschreven en geordend. Bij deze 
beschrijving werd gebruik gemaakt van: 
• aanknopingspunten die in de voorafgaande hoofdstukken zijn geformuleerd op 
basis van het interviewmateriaal; 
• inzichten die naar voren zijn gekomen naar aanleiding van de belangrijkste 
probleemgebieden en 'taken' van partners; 
• suggesties die in de literatuur ter ondersteuning van de partner van chronisch 
zieken worden gegeven. 
ALGEMENE AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
De basis van elke begeleiding van de Omgeving' van de patiënt wordt gelegd door 
de houding die hulpverleners tegenover die omgeving innemen. Uit het onderzoek 
blijkt dat partners door de hulpverlening nogal eens onvoldoende 'gezien' worden 
én dat er onvoldoende op te verwachten problemen wordt geanticipeerd. 
Een algemene aanbeveling is dan ook: het van meet af aan aandacht geven aan de 
partners van chronisch zieken. 
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CONCRETE AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
De meer inhoudelijke aspecten van de mogelijkheden voor de hulpverlening om de 
partner te steunen zijn in een viertal categorieën onderverdeeld: 
• het bieden van emotionele steun; 
• het geven van uitleg en informatie; 
* het signaleren en voorkomen van overbelasting; 
* het bevorderen van de communicatie tussen partner en patiënt. 
Hieronder worden deze vier vormen van steun besproken. Aan het eind van de 
paragraaf zal ik ingaan op de relatie tussen de vier probleemgebieden en de 
hoofdtaken van de partner enerzijds en de vier vormen van steun anderzijds. 
Het bieden van emotionele steun 
Verschillende auteurs houden een pleidooi om in geval van ernstige/chronische 
ziekten niet alleen aandacht te besteden aan de beleving en de gevoelens van de 
patiënt, maar ook aan die van de partner en eventueel andere gezinsleden (Leahey 
en Wright 1985, Northouse 1988, Wilber 1988, Power e.a. 1988). Deze emotio-
nele steun kan op verschillende manieren aan de partner geboden worden. De 
meest simpele vorm van emotionele steun is het tonen van belangstelling voor de 
zorgen, de vragen en de beleving van de situatie door de partner. Maar ook het 
laten blijken van waardering voor hetgeen de partner doet, kan een vorm van 
emotionele steun zijn. 
Er zijn echter ook meer gerichte en intensieve vormen van persoonlijke steun van 
de partner denkbaar, zoals 'ondersteuningsgroepen' voor partners of voor partners 
en patiënten tezamen, individuele psychotherapie of gezinstherapie. Dit roept 
vragen op als: hoever moet men met die steun gaan, is het beter om partners 
persoonlijke steun te bieden of moet toch meer gedacht worden aan een gezins-
matige benadering? De meningen hierover zijn verdeeld. 
Wilber, zelf partner van een kankerpatiënt, houdt een pleidooi om iedere partner 
van een kankerpatiënt vanaf het begin van de ziekte de mogelijkheid te bieden 
voor zowel het deelnemen aan een 'partnergroep' als het houden van individuele 
counselingsgesprekken. Hij benadrukt daarbij het belang van een eigen op de 
individuele partner en patiënt gerichte ondersteuningsvorm (Wilber 1988, p. 143). 
Anderen (Johnson en Stark 1980, Chekryn 1984) zijn van mening dat men partners 
niet zozeer individuele steun moet verlenen, maar dat het beter is om het gezin te 
leren omgaan met de ziekte en de gevoelens die hierdoor worden opgeroepen. 
Deze auteurs menen dat dit het beste kan gebeuren in een setting waaraan beide 
partners of het hele gezin deelnemen. 
Er is een aantal interventiestudies gedaan waarbij werd nagegaan of ondersteu-
ningsgroepen een meetbaar effect hebben op het welbevinden van de patiënten en 
partners (Golberg en Wool 1985, Plant e.a. 1987, Johnson en Stark 1980). Deze 
ondersteuningsgroepen voor patiënten en partners hebben vaak verschillende 
doelstellingen: het bieden van een gelegenheid voor patiënt en partner om zich te 
uiten; de beide partners te leren met elkaar over de problemen te praten; patiënt 
en partner uit het isolement te halen en soms ook het geven van informatie (Berger 
1984). Op basis van deze interventiestudies kan niet echt uitgemaakt worden of het 
geven van steun aan de partner zinvol is of niet. Biegel e.a. (1991), die de 
resultaten van diverse groepsinterventiestudies bij verzorgers van chronisch zieken 
hebben geëvalueerd, constateren (p. 220) dat de deelnemers dikwijls zeer tevreden 
zijn over de groepservaring en zeggen er baat bij te hebben, maar dat het effect op 
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bet 'welbevinden1 van de deelnemers met behulp van gestandaardiseerde meet-
instrumenten veel minder overtuigend is vastgesteld. Deze wisselende uitkomsten 
van diverse interventiestudies wordt ook beschreven door Vernooij-Dassen (1993) 
met betrekking tot de centrale verzorgers van dementerende ouderen. Zij noemt 
een aantal redenen waarom de effecten van interventiestudies vaak uitblijven of 
sterk wisselen. Dit zou bijvoorbeeld kunnen samenbangen met het feit dat de 
meetinstrumenten waarmee men een dergelijk effect wil vaststellen te globaal 
en/of te ongevoelig zijn voor het meten van een dergelijk effect (Zarit en Tose-
land 1989). Voorts wordt gesteld dat een meetbaar effect vaak niet wordt waar-
genomen omdat er geen rekening is gehouden met verschillen tussen categorieën 
verzorgers. 
Uit mijn eigen onderzoek is gebleken dat de partner het krijgen van persoonlijke 
belangstelling en steun van de hulpverlener zeker waardeert. Tevens kwam echter 
naar voren dat de belangstelling van partners voor gespreksgroepen niet groot is. 
Er bestaat hiervoor bij de partners een hoge drempel. Deze observatie wordt ook 
ondersteund door het onderzoek van Plant e.a. (1987) en De Lange en Senhorst 
(1985). Plant e.a. constateren een zeer lage respons van kankerpatiënten en hun 
partners op de uitnodiging om aan een gespreksgroep deel te nemen. Slechts 18% 
van de uitgenodigden namen deel. De Lange en Senhorst beschrijven de veelvuldig 
voorkomende weerstand van vrouwen van WW-ers en WAO-ers tegen gespreks-
groepen met lotgenoten (p. 193). 
Wat betreft de behoefte aan professionele begeleiding bestaat bij partners in mijn 
onderzoek alleen bij duidelijk ervaren (relationele) problematiek, behoefte aan 
intensieve begeleiding van een psycholoog of maatschappelijk werker. 
Het is, mijns inziens, dan ook het meest realistisch om de mogelijkheden voor 
hulpverleners om de partner van de patiënt emotionele steun te bieden in eerste 
instantie te zoeken in de contacten die tussen de hulpverlening en de partner toch 
al plaatsvinden. Mogelijkheden om deze hulpverlening te verbeteren zijn: 
• meer aandacht voor de opvang van partners tijdens opnamen en crisissituaties; 
• het tonen van belangstelling voor de gevolgen van de ziekte voor het eigen 
levensperspectief van de partner; 
• een sfeer scheppen waarin de partner gevoelens van angst, machteloosheid, 
tegenstrijdige gevoelens, boosheid kan uiten; 
• laten merken dat men weet wat het ziekteproces voor de partner betekent en het 
erkennen van de gevoelens van de partner; 
• het laten blijken van waardering voor de partner. 
Het geven van uitleg en informatie 
Leahey en Wright (198S) stellen dat het geven van voorlichting en informatie aan 
familieleden van chronisch zieken ook kan worden gezien als een vorm van steun 
aan familieleden. Zij benadrukken dat het dikwijls niet zozeer gaat om de informa-
tie op zich, maar om de aandacht en de steun die zij daarbij ervaren. 
Verschillende auteurs wijzen op de behoefte aan voorlichting en informatie van de 
partner in de beginfase van de ziekte en op het feit dat dit meestal te wensen 
overlaat. Er wordt namelijk bij herhaling geconstateerd dat de communicatie tussen 
de professionele hulpverlening en de partner tijdens opnamen in bet algemeen 
137 
weinig structureel en onvoldoende is (Power e.a. 1988, Northouse 1984 en 1988, 
Mayou 1978, Hentinen 1983, Bond 1982, Oberst en James 1985). 
Ook hier kan men zich afvragen of het geven van informatie een meetbaar gunstig 
effect op het 'welbevinden' van de partners teweegbrengt. Er zijn wat dit betreft 
enkele interventiestudies gedaan. Evans en Held (1984) verrichtten een studie naar 
het effect van het geven van wekelijks een uur informatie aan CV A-patiënten die 
ín het ziekenhuis waren opgenomen en aan hun familieleden (N=43). Het kennis-
niveau en de angst van de deelnemers werden beide in positieve zin beïnvloed. 
Van de deelnemers gaf 90% te kennen dat het voor hen na de informatiebijeen-
komsten gemakkelijker was geworden om vragen aan de medische staf te stellen. 
Een andere belangrijke studie is gedaan door Haggmark e.a. (1987) bij familie-
leden van kankerpatiënten. De toegepaste interventie was hier ruimer van opzet. 
Deze bestond uit een programma voor de familieleden van kankerpatiënten om hen 
meer te betrekken bij de praktische zorg voor de patiënt tijdens de opname in het 
ziekenhuis; voorlichting en geregeld contact met de behandelend arts waren daarbij 
een belangrijk onderdeel van het programma. Uit de evaluatie bleek dat verwanten 
die aan het programma deelnamen (N=50) beter met de gevolgen van de ziekte 
konden omgaan, ook in hun sociale leven, dan de verwanten uit de controlegroep 
(N=45). De onderzoekers stelden ook vast dat het rouwproces in de 'geactiveerde' 
groep verwanten beter leek te verlopen dan in de controlegroep: de geactiveerde 
familieleden namen sneller weer eigen activiteiten op na het overlijden van de 
patiënt. Deze studie toont een positief effect aan van het betrekken van verwanten 
bij de zorg voor de patiënt. 
In mijn eigen studie valt op dat partners zich over gebrekkige voorlichting en 
informatie vaak uitlaten in meer algemene termen. Zij zeggen bijvoorbeeld dat zij 
'zich buitengesloten voelden' en dat niemand hen 'zag'. In die situaties dat de 
hulpverlener wél de moeite nam om de partner te informeren, werd dit door de 
partners ervaren als een vorm van aandacht en opvang; het maakte hen in het 
algemeen ook minder angstig en onzeker. Ook kwam uit mijn studie naar voren 
dat het van belang is dat de gegeven informatie aansluit bij de behoefte en de 
vragen van de partner. De partner is namelijk geen 'buitenstaander', maar ook een 
'betrokkene' met angsten en zorgen. 
De hulpverlener die de partner uitleg en informatie geeft en daarbij rekening houdt 
met de positie van de partner als 'hulpverlener' en als 'mede betrokkene' schept 
een goed uitgangspunt voor verdere steunverlening aan de partner. De volgende 
behoeften aan informatie werden bij de partners gesignaleerd: 
• de ziekte van de patiënt, betekenis van klachten, 'wat mag en niet mag ', belang 
van leefregels/behandeling; 
• voorlichting over wat de patiënt in het ziekenhuis te wachten staat, wat er 
verder met patiënt gebeurt, hoe men de patiënt kan ondersteunen; 
• wat de partner kan 'doen ' bij klachten (vaak er 'zijn ' en niet altijd 'iets doen '); 
• het toekomstperspectief van de patiënt en van de partner; 
• hulpbronnen, regeling van aanpassingen, financiële zaken; 
• patiëntenverenigingen, gespreksgroepen; 
• te verwachten reactiepatronen bij patiënt, omgeving, de partner zelf; 
• de eventuele gevolgen voor seksualiteit. 
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Het voorkomen en signaleren van overbelasting 
Power e.a. (1988, p. 37) benadrukken de taak van professionele hulpverleners 
waar het gaat om het voorkomen dat familieleden van geïnvalideerde patiënten 
'opgebrand' raken. Power wijst er in dat verband terecht op dat partners dikwijls 
'permissie' nodig hebben van een autoriteit om ook tijd aan zichzelf te mogen 
besteden. 
Uit mijn eigen onderzoek blijkt dat tekenen van overbelasting van de partner in het 
algemeen pas laat bij de professionele hulpverlening, en wel in het bijzonder de 
huisarts, terecht komen. De belasting van de partners van patiënten met een 
chronische ziekte ontsnapt gemakkelijk aan de aandacht van de hulpverlening. Er 
is dan ook reden om als hulpverlener meer expliciet aandacht te besteden aan het 
voorkomen dan wel minstens het signaleren van overbelasting van de partner van 
chronisch zieken. 
De oorzaken van de overbelasting zijn vaak divers en complex. In elke individuele 
situatie zal er gekeken moeten worden waar de knelpunten liggen. Mogelijkheden 
om vanuit de hulpverlening overbelasting van partners te voorkomen zijn: 
• het tijdig stimuleren van de zelfzorg van de partner: ook ruimte voor zichzelf 
nemen, ook luisteren naar eigen behoeften, ook prettige dingen voor zichzelf 
mogen doen; 
• nagaan hoe de beide partners samen omgaan met bijvoorbeeld de ruimte die zij 
elkaar geven, de verdeling van taken, het uitspreken van behoeften; 
• nagaan welke mogelijkheden de mantelzorg kan bieden, en hoe daarvan gebruik 
kan v/orden gemaakt; 
• het wijzen op de professionele hulpbronnen en het zonodig inschakelen van 
professionele hulpverlening. 
Het bevorderen van de communicatie tussen de partners onderling 
Verschillende auteurs (Corbin en Strauss 1988, Wortmanen Dunkel-Schetter 1979, 
Palmer e.a. 1982, Van de Wiel e.a. 1990 en 1991, Stuifbergen 1987, Rombouts 
en Kraaimat 1984, Grandstaff 1976) ondersteunen de gedachte dat een open 
communicatie tussen de partners onderling in geval van een ernstige ziekte moet 
worden nagestreefd. Uit de studie van Palmer e.a. komt naar voren dat het verloop 
van de communicatie tussen beide partners in geval van thuisdialyse bepalend is 
voor het welslagen van deze behandeling op lange termijn. 
Er is al gewezen op het bestaan van gespreksgroepen voor patiënten en partners en 
op de bezwaren die hieraan kleven (o.a. hoge drempel). Ook hier lijkt te gelden 
dat het vooral belangrijk is om in een voorkomend contact tussen de hulpverlener 
en de patiënt en/of de partner aandacht te besteden aan de communicatiepatronen 
die er tussen de beide partners bestaan. 
Uit mijn onderzoek is naar voren gekomen dat partners van chronisch zieken het 
zeer positief waarderen als zij wél met hun zieke partner kunnen praten over hun 
beleving van de situatie. De rol van hulpverleners hierbij werd echter niet of nauwe-
lijks door hen als zodanig aan de orde gesteld. Eén partner liet na het onderzoek 
uitdrukkelijk weten dat zij het kennismakingsgesprek met hen beiden (patiënt en 
partner) erg op prijs hadden gesteld. Het was voor hen beiden goed geweest om 
samen nog eens op een en ander terug te blikken en er samen over te praten. 
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Het besteden van aandacht aan het verloop van de communicatie tussen de beide 
partners is, mijns inziens, een belangrijk punt voor de hulpverleners. Op dit 
terrein heb ik de volgende mogelijkheden gesignaleerd: 
• in een gesprek met patiënt en partner samen, ook het verhaal van de partner 
aan bod laten komen; 
• het bespreekbaar maken van moeilijke kwesties met de beide partners samen, 
zoals de toekomst, angsten, seksualiteit, negatieve gevoelens; 
• het tussen de beide partners bespreekbaar maken van verschillen in benadering 
ten aanzien van de ziekte en klachten. 
Wellicht ten overvloede wil ik hier aan toevoegen dat in bepaalde gevallen 
bestaande communicatieproblemen niet gemakkelijk te beïnvloeden zijn. Er is al 
op gewezen dat de communicatieproblemen in de partnerrelatie vaak een hardnek-
kig karakter hebben en kunnen samenhangen met al lang vóór de ziekte bestaande 
relatiepatronen. Als men hier werkelijk verandering in wil brengen, zal een 
verwijzing naar een psychosociale hulpverlener met specifieke deskundigheid in 
relatieproblemen aangewezen zijn. 
DE VIER PROBLEEMGEBIEDEN EN DE AANKNOPINGSPUNTEN VOOR STEUN 
Tenslotte wil ik hier nog ingaan op de relatie tussen de vier aanknopingspunten 
voor steun en de vier gesignaleerde probleemgebieden en hoofdtaken in paragraaf 
8.1. In het algemeen geldt dat elk van de vier probleemgebieden/taken een ander 
accent in de ondersteuning vraagt. 
Voor de problematiek die ontstaan is door de verstoring van de eigen levensloop 
van de partner is vooral emotionele steun van belang. Uitleg en informatie zijn in 
de eerste plaats nodig als het gaat om het omgaan met alles wat met de ziekte 
samenhangt. Het bevorderen van de communicatie tussen de partners onderling is 
een aanknopingspunt als het problemen in de partnerrelatie betreft. In geval van 
concrete overbelasting in het dagelijks leven gaat het in eerste instantie om het 
signaleren van deze overbelasting en het zo mogelijk voorkomen ervan. 
Toch is het te simpel om te denken in een één op één relatie tussen probleem-
gebied/taak en vorm van ondersteuning. Er zijn altijd meer ingangen te benutten. 
Het volgende voorbeeld kan dit verduidelijken. Angsten en zorgen van partner en 
patiënt over de ziekte en de toekomst zijn uiteraard niet altijd door uitleg en 
informatie zonder meer te beïnvloeden. Zij kunnen een reëel aspect zijn van de 
situatie waarin patiënt en partner nu leven. Dan is luisteren en accepteren van deze 
gevoelens belangrijk. Ook kan het in dat geval van belang zijn aandacht te 
besteden aan de manier waarop de partners hier samen mee omgaan, bijvoorbeeld 
of zij deze gevoelens met elkaar kunnen delen. 
8.3 VERSCHILLEN IN PROBLEMATIEK 
In hoofdstuk 3 werd, naar aanleiding van de analyse van een aantal vragenlijsten 
met betrekking tot het welbevinden van de partners van chronisch zieken, gecon-
stateerd dat er verschil lijkt te bestaan in het welbevinden van partners van 
verschillende subgroepen. 
De partners van hartinfarctpatiënten bleken zich te onderscheiden van de partners 
van patiënten met de andere aandoeningen, in die zin dat de partners van hart-
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infarctpatiënten op basis van deze gegevens een vrij probleemloze groep leek te 
zijn. Ook werd een verschil geconstateerd tussen het welbevinden van mannelijke 
en vrouwelijke partners. De vrouwelijke partners vertoonden meer psychosomati-
sche klachten en voelden zich subjectief minder prettig dan de mannelijke partners. 
In deze paragraaf wordt ingegaan op de, in de interviews naar voren gekomen, 
verschillen in problematiek met betrekking tot bovengenoemde subgroepen. Op 
basis van het onderzoek zal hier eveneens aandacht worden besteed aan verschillen 
in problematiek die nauw verbonden zijn met de fase van het ziekteproces. 
Bij deze beschrijvingen wordt zoveel mogelijk uitgegaan van de vier hoofdpro-
bleemgebieden en de aanknopingspunten voor steun die in het voorafgaande zijn 
onderscheiden. 
8.3.1 VERSCHILLEN NAAR FASE VAN HET ZIEKTEPROCES 
Door verschillende auteurs wordt benadrukt dat in verschillende fasen van het 
ziekteproces bepaalde problematiek naar voren komt bij familieleden c.q. partners 
van chronische patiënten (Power e.a. 1988, Biegel e.a. 1991, Northouse 1984, 
Rolland 1987, Corbin en Strauss 1988). Het proces van een chronische ziekte kan 
op verschillende manieren in fasen worden ingedeeld. Soms verschillen de 
indelingen naar de aard van de ziekte. Maar ook de invalshoek (het gezichtspunt 
van de patiënt, de familie of van de hulpverlener) kan bepalen welke indeling het 
meest relevant is. 
Bijna steeds wordt onderscheid gemaakt tussen een beginfase (ook wel acute fase 
of diagnostische fase genoemd), een aanpassingsfase (soms herstelfase genoemd), 
een chronische fase, en afhankelijk van de aard van de aandoening nog een 
terminale fase. Soms zijn de indelingen vrij globaal (Rolland) en soms worden 
bepaalde fasen meer gedetailleerd uitgewerkt (Power). 
Bij de door mij gehanteerde lijst van gespreksonderwerpen ben ik uitgegaan van 
drie kritische fasen in het ziekteproces: 
* De diagnostische fase, waarbij vaak opname van de patiënt en het begin van de 
behandeling plaatsvindt. Deze fase kan zich over kortere of langere tijd deels 
thuis en deels in het ziekenhuis uitstrekken. 
* De thuiskomst en de daarop aansluitende aanpassingsfase. Het is moeilijk om 
hiervoor een termijn vast te stellen, maar men kan hier denken aan de periode 
van een half jaar na het stellen van de diagnose. 
* De chronische fase, die een wisselend beloop kan hebben: stabiel, instabiel of 
neergaand. In mijn onderzoek waren geen partners van op dat moment termi-
nale patiënten opgenomen. 
In hoeverre variëren nu de problemen van de partners per fase van het ziektepro-
ces? Uitgaande van de hiervoor genoemde vier gebieden waarop de problemen van 
partners betrekking hebben, zullen in deze paragraaf enkele conclusies getrokken 
worden over de specifieke problematiek van een bepaalde fase en de betekenis 
hiervan voor de te bieden steun. 
Diagnostische fase 
In deze fase wordt de partner geconfronteerd met het feit dat zijn of haar levens-
partner een ernstige ziekte heeft. Behalve zorg voor de zieke geven de meeste 
partners te kennen ook grote zorg voor zichzelf te hebben (bijvoorbeeld: 'kom ik 
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alleen te staan?'). De zieke en de ziekte vragen echter op dat moment alle aan-
dacht van de partner; meestal komen partners aan de eigen beleving en de beteke-
nis voor het eigen leven op dit moment niet toe. Zij hebben in deze periode in het 
algemeen hun handen vol aan het steunen van de patiënt, het proberen geïnfor-
meerd te worden over de ziekte en aan het doen van de hoogst noodzakelijke 
dingen van het dagelijkse leven. 
De problemen die volgens partners in deze fase ontstaan, hebben betrekking op de 
emotionele ontreddering en zich daarin alleen voelen staan, op de vaak plotselinge 
ontregeling van het dagelijks leven én op het krijgen van informatie over de ziekte 
en de zieke. Partnerrelatieproblemen spelen in deze fase de minst grote rol. De 
partner is in deze fase erg betrokken op de zieke partner. 
Deze bevindingen sluiten nauw aan bij die van Northouse (1984), die de volgende 
problemen van familieleden van kankerpatiënten in de beginfase van de ziekte 
signaleert: het omgaan met emotionele spanningen, het zich buitengesloten voelen 
van de zorg voor de patiënt en de communicatieproblemen met de professionele 
hulpverleners. 
Thuiskomst en aanpassingsfase 
De thuiskomst van de patiënt kan voor de partner naast blijdschap en hoop (patiënt 
heeft het overleefd) het aanbreken van een zorgelijke periode betekenen. In deze 
fase zijn er dikwijls problemen over de omgang met de ziekte. Angst en onzeker-
heid zijn in deze fase bij alle ziekteprocessen vaak de belangrijkste gevoelens. 
Partner en patiënt moeten in deze fase ook samen proberen met de ziekte in het 
dagelijks leven om te gaan. Verschillen in opvattingen tussen de beide partners 
over de benadering en verschillen in beleving van de ziekte kunnen in deze fase de 
communicatie tussen beiden nogal eens bemoeilijken. De eigen behoeften van de 
partner om na enige tijd weer ruimte te krijgen voor zichzelf doen zich in deze 
fase vaak gelden. Opvallend is dat partners in deze periode nogal eens 'instorten'; 
deze emotionele reactie kan dan een ommekeer betekenen in het eenrichtingverkeer 
van de aandacht die steeds op de patiënt gericht is. 
In deze fase moet er bij partners na enige tijd een overgang plaatsvinden van een 
gerichtheid op de zieke naar het weer aandacht schenken aan de eigen behoeften. 
In de relatie tussen partner en patiënt kan dit een knelpunt vormen en gemakkelijk 
een aanleiding zijn voor relatieproblemen. Northouse (1984) en Biegel e.a. (1991) 
benadrukken eveneens het belang van de 'overgang' in deze fase naar een nieuwe 
levensstijl, waarbij ook de behoeften van de gezonde familieleden weer aan bod 
komen. 
Chronische fase 
In hoofdstuk 7 werd er al op gewezen dat de concrete belasting van de partners op 
lange termijn sterk kan variëren. In bepaalde situaties gaat het om een ingrijpend 
verlies van mogelijkheden voor de partner op alle fronten van het dagelijks leven 
en/of is er sprake van intensieve zorgtaken, terwijl in andere situaties de partners 
de draad van het vroegere leven weer helemaal op nemen. 
Bij de partners heb ik vooral problemen op langere termijn geconstateerd die het 
gevolg zijn van chronische overbelasting, de frustratie door aantasting van de 
eigen identiteit én stoornissen in de partnerrelatie. 
In stabiele fasen komen identiteitsproblemen van de partner in het algemeen eerder 
naar boven, omdat daar dan de ruimte voor is. In geval van een instabiele ziekte-
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periode verschuiven de eigen behoeften van de partner weer gemakkelijker naar de 
achtergrond en richt de aandacht zich meer op de ziekte en de zieke. Dit brengt 
dan weer dezelfde zorgen en vragen met zich mee als in de beginfase: angst, 
onzekerheid en ontregeling van het dagelijks leven. 
Bij aandoeningen, waarbij zich medisch gezien belangrijke problemen blijven 
voordoen, blijkt dat op termijn vooral behoefte is aan een deskundige hulpverlener 
die de patiënt begeleidt. Men heeft behoefte aan iemand die meedenkt over de 
situatie en die de patiënt (en partner) uitleg over de ziekte geeft en meezoekt naar 
oplossingen voor ontstane problemen. Merkwaardig is dat juist over de chronische 
fase weinig onderzoek gedaan is. Biegel constateert (1991, p. 73) wat betreft 
kankerpatiënten en hun familieleden dat de psychosociale studies zich in het 
algemeen beperken tot de beginfase en vooral de terminale fase. De tussenliggende 
fase, krijgt weinig aandacht, zeker wat de gezinsleden van de patiënt betreft, aldus 
Biegel. Corbin en Strauss (1988) signaleren bij hulpverleners een onderschatting 
van de problematiek van patiënten met een chronische ziekte en hun partners in de 
chronische stabiele fase van het ziekteproces. Ik citeer (p. 234): 'When chronic 
illnesses are stable practitioners are least likely to be involved in the care of the 
chronically ill and their families'. En zij constateren dat dit ten onrechte is: 
...'these cases contradict the usual assumption that once 'stability' is attained -
then all that is needed is the proper treatment and regiment to maintain this state". 
CONSEQUENTIES VOOR TE VERLENEN STEUN 
Uit bovenstaande blijkt dat het van belang is bij de ondersteuning van partners van 
chronisch zieken rekening te houden met de fase van het ziekteproces. 
In de diagnostische fase ligt het accent van de hulpverlening met name op het 
bieden van emotionele steun aan de partner en het geven van uitleg en informatie. 
Ook is het van belang er in deze fase op te letten of praktische hulp noodzakelijk 
is. 
In de aanpassingsfase is aan te raden vooral aandacht te besteden aan de relationele 
aspecten. Dat wil zeggen aan de manier waarop de beide partners met elkaar over 
ziekte communiceren, hoe zij met klachten omgaan en hoe zij de draad van het 
dagelijks leven weer oppakken. 
Op langere termijn zou ik het bespreekbaar maken van de gevolgen van de ziekte 
voor de eigen identiteit en het dagelijks leven van de partner centraal willen 
stellen. 
8.3.2 VERSCHILLEN NAAR DE AARD VAN DE AANDOENING 
In het onderzoek zijn gesprekken gevoerd met partners van patiënten uit drie cate-
gorieën aandoeningen: kankerpatiënten, patiënten met een hartinfarct, en een meng-
groep van patiënten met chronische aandoeningen van het bewegingsapparaat/zenuw-
stelsel. Bij de beschrijving van de problematiek van partners werd tot nu toe geen 
onderscheid gemaakt in de aard van de aandoening. De vraag is nu of alle partners 
van patiënten uit de drie categorieën aandoeningen in principe met dezelfde soorten 
problemen te maken krijgen. Op basis van de gesprekken met de partners en het 
literatuuronderzoek zou ik willen stellen dat partners een aantal gemeenschappelijke 
problemen hebben die in wisselende mate bij alle categorieën aandoeningen voorko-
men en dat zij enkele min of meer specifieke problemen hebben. 
Bij alle aandoeningen komen problemen voor op de vier hoofdprobleemgebieden. 
Het gaat daarbij steeds om dezelfde type problemen: communicatieproblemen, 
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problemen met beleving en verwerking van de ziekte, draaglast- en draagkracht-
problemen, problemen met het vragen van steun en hulp, gebrek aan informatie. 
Ongeacht de aard van de aandoening is het belangrijk om hieraan in principe 
aandacht te besteden bij alle ernstige chronische aandoeningen. 
Er werden echter ook een aantal verschillen gesignaleerd tussen de problematiek 
van partners van hartinfarctpatiënten enerzijds en die van partners van kanker-
patiënten en patiënten met chronische progressieve aandoeningen van het bewe-
gingsapparaat of zenuwstelsel anderzijds. In deze paragraaf worden de gesignaleer-
de verschillen beschreven. 
Bij hartinfarct: minder sociaal isolement 
De partners van hartinfarctpatiënten brengen vrijwel niet naar voren dat zij door 
de ziekte in een sociaal isolement zijn gekomen; daarentegen vermelden partners 
van patiënten met de andere aandoeningen vaak dat zij geïsoleerd zijn geraakt. Dit 
komt overeen met het resultaat van de score op de eenzaamheidsschaal, waarop 
partners van hartinfarctpatiënten significant gunstiger scoren dan de partners uit de 
beide andere categorieën aandoeningen (zie paragraaf 3.2.3). 
Door de partners in de onderzoeksgroep wordt regelmatig benadrukt dat de 
oorzaak van het isolement vooral te maken heeft met de reactie van de 'omgeving1 
op de ziekte. De reacties van de Omgeving' verschillen in geval van een hart-
infarct nogal eens van die op de beide andere categorieën aandoeningen. Kanker 
en de andere zogenaamde 'rondom 10 ziektes' schrikken de mensen af. Men heeft 
dikwijls de neiging om de ziekte en de zieke uit de weg te gaan. Volgens de 
partners van patiënten die een hartinfarct hadden gehad was dit bij hen in het 
algemeen niet het geval. 
Ook het Nederlandse onderzoek van Van Doorn en Zeldenrust (1984) naar de 
beleving en verwerking van zwaar ziek-zijn bevestigt het bestaan van een belang-
rijk verschil tussen de reactie van de sociale omgeving bij kanker- en multipele 
sclerose patiënten en hartinfarctpatiënten. Van Doorn en Zeldenrust zeggen 
hierover (p. 61): 'In ieder geval ¡s het wel duidelijk dat onze maatschappij een 
hartinfarct niet ziet als een taboe waar men het liefst met een grote boog omheen 
loopt, omdat men maar liever niet aan het bestaan ervan herinnerd wil worden'. 
Het stigmatiserende effect is derhalve bij een hartinfarct niet zo duidelijk aanwezig 
als bij andere aandoeningen. 
Bij hartinfarct: consequenties op lange termijn minder ingrijpend 
Partners van hartinfarctpatiënten laten zich in het onderzoek dikwijls ook positief 
uit over de consequenties van de ziekte voor het dagelijks leven. Van de partners 
van patiënten met de andere aandoeningen kreeg ik dit vrijwel nooit te horen (wél 
noemen partners uit alle ziektecategorieën soms positieve gevolgen voor hun 
relatie). Ook uit de scores op de vragenlijsten waarmee de tevredenheid over het 
eigen leven en de mate van positief of negatief voelen gemeten wordt, blijkt dat 
partners van hartinfarctpatiënten zich beduidend positiever voelen dan de partners 
van patiënten met de andere aandoeningen. 
Het hartinfarct brengt op termijn in het algemeen geen grote veranderingen teweeg 
in de activiteiten die patiënt en partner samen kunnen doen. Als de patiënt als 
gevolg van het infarct minder is gaan werken of met de uitoefening van het beroep 
geheel gestopt is, heeft de voorkomende problematiek van de partner vooral 
betrekking op het leren leven met een situatie van 'samen thuis zijn'. Dat dit zowel 
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positieve als negatieve gevolgen heeft is duidelijk. Partners van hartinfarctpatiënten 
noemen verschillende positieve gevolgen: het samen meer genieten van het leven, 
meer leven bij de dag, meer dingen doen die men leuk vindt, zoals vaker op 
vakantie gaan, meer fietsen, wandelen etc. 
Voor partners van patiënten met de andere aandoeningen liggen de problemen 
anders: de ziekte kan hun leven ingrijpend blijven beperken en hun levensperspec-
tief verandert vaak in negatieve zin. 
Bij hartinfarct: meer samenwerkingsproblemen 
Partners van hartinfarctpatiënten brengen opvallend vaak naar voren, dat zich in 
hun relatie problemen voordoen die te maken hebben met een verschil in de 
manier van beleving en omgang met de ziekte. Dit zie ik veel minder vaak bij de 
andere ziektecategorieën. 
Dit zou te maken kunnen hebben met het feit dat de invloed van levenswijze en 
levenshouding op een ziekte als het hartinfarct veel groter verondersteld wordt dan 
bij de andere aandoeningen. Uit het proefschrift van Kroone (1990) blijkt dat 
hartinfarctpatiënten veel meer dan kankerpatiënten en patiënten met multipele 
sclerose de oorzaak van de ziekte zoeken bij zichzelf. Kankerpatiënten en patiënten 
met multipele sclerose menen vaker dat de oorzaak van de ziekte te wijten is aan 
factoren buiten henzelf. 
Blijkens mijn onderzoek hebben de partners van patiënten gelijksoortige opvattin-
gen hierover. Partners van hartinfarctpatiënten hechten vaak veel belang aan de 
manier waarop de patiënt met zichzelf en met leefregels omgaat; dit is veel minder 
het geval bij partners van patiënten met de andere aandoeningen. Men zou geneigd 
zijn om te denken dat partners en patiënten met een hartinfarct daardoor juist op 
één lijn zouden zitten in hun benadering van de ziekte. Ik heb echter vastgesteld 
dat dit dikwijls niet zo is. De partners in de onderzoeksgroep zijn het nogal eens 
niet eens met de wijze waarop patiënt met de ziekte omgaat en leefregels hanteert. 
Dit verschil in 'illness beliefs' tussen de beide partners wordt ook geconstateerd in 
de kwalitatieve studie van Patterson (1989) die de opvattingen van patiënten met 
een 'bypass' over de door hen te volgen leefregels hebben vergeleken met die van 
hun partners (N=10 koppels). 
Omdat dergelijke invloeden bij de andere aandoeningen, zoals kanker, reuma, 
multipele sclerose minder van belang worden geacht voor de gezondheid van de 
patiënt, geeft dit in de relaties van deze patiënten minder aanleiding tot verschil 
van mening. 
CONSEQUENTIES VOOR TE VERLENEN STEUN 
Het is begrijpelijk dat het welbevinden van partners van hartinfarctpatiënten op 
termijn gunstiger is dan dat van partners van patiënten met de andere aandoenin-
gen. Het zou echter een valkuil zijn om vervolgens te concluderen dat partners van 
hartinfarctpatiënten derhalve geen begeleiding en aandacht nodig hebben. In de 
acute fase en de aanpassingsfase komen ook bij partners van hartinfarctpatiënten 
diverse problemen naar voren die in principe van dezelfde aard zijn als die bij 
partners van patiënten met de andere aandoeningen. Bovendien is vastgesteld dat 
zich ook bij partners van hartinfarctpatiënten op langere termijn belangrijke 
'verborgen' problematiek voor deed. Ik denk daarbij aan problemen met seksuali-
teit, de neiging de ander alles uit handen te blijven nemen, niet alleen kunnen of 
willen laten, irreële en reële angsten en dergelijke. Alertheid bij hulpverleners 
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voor lange-termijn-problematìek bij de 'omgeving' van hartinfarctpatiënten blijft 
dan ook noodzakelijk. 
8.Э.Э VERSCHILLEN TUSSEN MANNELIJKE EN VROUWELIJKE PARTNERS 
Uit de analyse van de antwoorden op de vragenlijsten over het welbevinden van de 
partners is gebleken dat mannelijke en vrouwelijke partners verschillend op de 
situatie lijken te reageren: vrouwelijke partners van patiënten vertonen meer 
psychosomatische klachten en voelen zich minder prettig dan de mannelijke 
partners van patiënten. 
In de literatuur wijzen de uitkomsten van de verschillende studies ook in deze 
richting. Biegel e.a. (1991, p. 205), Barusch en Paid (1989), Young en Kahana 
(1989) constateren dat er in de verschillende studies toch een duidelijke trend 
bestaat dat vrouwelijke partners van chronische patiënten meer tekenen van 
overbelasting vertonen dan de mannelijke partners van chronisch zieken. Slechts 
enkele studies laten geen verschil zien (Cassileth e.a. 1985) of constateren bet 
tegendeel (Baider e.a. 1989). In de studie van Baider bij 39 colonkankerpatiënten 
wordt een slechtere psychosociale aanpassing van de mannelijke echtgenoten (meer 
angst en depressie) waargenomen. De lichamelijke gezondheid van de partners 
werd in deze studie overigens niet 'gemeten'. 
Verschillende auteurs hebben gespeculeerd over de mogelijke oorzaken van de 
waargenomen verschillen tussen de mannelijke en vrouwelijke partners. Verklarin-
gen die ik ben tegengekomen zijn: 
• vrouwelijke partners zouden geneigd zijn een grotere taak op zich te nemen als 
het om verzorging gaat, passend in hun rolpatroon en zij zouden daardoor 
zwaarder belast zijn (Biegel e.a. 1991, p. 205); 
• vrouwen zouden in het algemeen meer geneigd zijn om met stressreacties te 
reageren (Biegel e.a. 1991, p. 205); 
• vrouwelijke en mannelijke patiënten zouden mogelijk niet op dezelfde wijze op 
ziekte reageren en daarmee al of niet een groter appèl doen op de partner. 
Volgens Hafstrom en Schram (1984) zouden vrouwelijke geïnvalideerden 
gemakkelijker een rol binnen het gezin blijven vervullen dan mannelijke 
geïnvalideerden en daardoor hun omgeving ook minder belasten; 
• de wijze waarop vrouwelijke partners en mannelijke partners zorg verlenen 
verschilt. Vrouwelijke partners zouden meer emotionele steun verlenen, terwijl 
mannelijke partners zich meer zouden richten op huishoudelijke en organisatori-
sche problemen. Daarmee zou de taak van de mannelijke partners duidelijker 
afgebakend zijn en de emotionele belasting van de vrouwelijke partners groter 
(Stetz 1987); 
• de motivatie van de mannelijke partners om hun echtgenote te verzorgen is 
nogal eens verschillend. In die zin, dat voor de mannelijke partners zou gelden 
dat zij meer gemotiveerd zijn om op deze manier 'iets terug te kunnen doen'. 
Hun vrouwen hebben zich in het verleden opgeofferd voor het gezin en nu zijn 
zij als echtgenoten aan de beurt (Duijnstee 1992, p. 92); 
• ook het verschil in levensloop van mannen en vrouwen wordt als factor 
genoemd. Na de zorg voor hun kinderen verbreden vrouwen hun gezichtsveld 
en worden ook buitenshuis actief. Het opnemen van de verzorgersrol brengt 
hier een noodgedwongen ommekeer in teweeg. Bij mannen wordt de verzor-
gersrol vaker gezien als een nieuwe activiteit, volgend op een periode waarin 
het beroep de belangrijkste plaats innam (Fitting e.a. 1986); 
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• vrouwelijke partners zouden zich meer bewust zijn van hun gevoelens van 
'onvrede' en daar ook meer voor uit komen en aandacht voor vragen. Er zou 
derhalve reden zijn om ons af te vragen of mannelijke partners zich wel 
voldoende emotioneel zouden uiten (Leiber 1976). 
Het laatste woord over de oorzaken van de waargenomen verschillen tussen 
mannelijke en vrouwelijke partners is nog niet geschreven. Toekomstig onderzoek 
hiernaar zal mogelijk duidelijkheid kunnen brengen. 
Het hier verrichte onderzoek is niet specifiek gericht op de verschillen tussen 
mannen en vrouwen met betrekking tot het omgaan met een chronisch zieke 
partner. Ik kan hierover slechts voorzichtige uitspraken doen, gebaseerd op 
datgene dat mij in de gesprekken met de 12 mannelijke en 19 vrouwelijke partners 
aan verschillen is opgevallen. Hieronder zullen de gesignaleerde verschillen 
worden beschreven. 
Bij vrouwelijke partners: meer bumout, partnerrelatieproblemen en 'dilemma 's ' 
Uit mijn waarnemingen blijkt dat de vrouwelijke partners beduidend vaker tekenen 
van overbelasting vertonen (bumout verschijnselen) dan de mannelijke partners én 
dat zij meer partnerrelatie problemen naar voren brengen. Deze laatste problemen 
hebben vooral betrekking op de kwaliteit van de partnerrelatie. Men is min of 
meer ongelukkig over het ontbreken van voldoende emotioneel contact en over het 
verloop van de communicatie of de wederzijdse steun. 
Daarbij valt op dat de vrouwelijke partners meer worstelen met twee van de door 
mij beschreven dilemma's: 'het kiezen voor jezelf of de ander' en 'het reageren als 
partner of als hulpverlener'. 
Tenslotte valt op dat de vrouwelijke partners meer gericht zijn op het bieden van 
emotionele steun aan patiënt dan de mannelijke partners. Er is bij de vrouwelijke 
partners ook een grotere geneigdheid de patiënt te 'beschermen' en 'te ontzien'. 
De mannelijke partners richten zich in het algemeen meer op praktische, huishou-
delijke, financiële en organisatorische kwesties. 
Het verschil tussen mannelijke en vrouwelijke partners zou mijns inziens te maken 
kunnen hebben met het omgaan met een fundamenteel menselijk dilemma: het 
omgaan met 'afstand en nabijheid' in relaties (De Roeck 1979). Vrouwelijke 
partners neigen meer tot 'nabijheid' en mannelijke partners meer tot 'afstand'. Dit 
verschil in geneigdheid kan nu juist in geval van een chronische ziekte een 
essentieel verschil zijn. 
In het voorafgaande werd al aandacht gevraagd voor de taak van de partner van 
een patiënt om de ziekte in zijn eigen leven in te passen, met behoud van voldoen-
de ruimte voor zichzelf. Voor vrouwelijke partners lijkt het extra moeilijk te zijn 
om de hiervoor noodzakelijke afstand te benouden en zich ook eens uit de situatie 
los te maken. 
Voor de partnerrelatie geldt dat wederkerigheid en openheid, gebaseerd op het 
accepteren van ieders eigenheid, geboden is. Voor vrouwelijke partners kan het 
'accepteren van ieders eigenheid' nogal eens extra moeilijk zijn. Vrouwelijke 
partners vallen in dergelijke situaties mogelijk snel terug in een 'moederrol' en 
gaan 'moederen' (Duijnstee 1992, Vernooij-Dassen 1993). 
Door hun grotere emotionele betrokkenheid is het voor vrouwelijke partners wellicht 
moeilijker om 'grenzen' te bewaken voor het behouden van een 'eigen leven'. Het 
is aannemelijk dat die emotionele betrokkenheid eerder tot overbelasting leidt. 
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CONSEQUENTIES VOOR TE VERLENEN STEUN 
Er is reden om aan vrouwelijke partners extra aandacht te besteden voor wat 
betreft de wijze waarop zij bun 'eigen identiteit en ruimte' bewaken en de wijze 
waarop zij met de autonomie van 'de patiënt' omgaan. 
Het is gewenst om bij mannelijke partners extra aandacht te besteden voor de 
wijze waarop zij de patiënt steunen. Er is reden om ons af te vragen of de 
vrouwelijke patiënten wel voldoende door hun partners in emotionele zin worden 
ondersteund. 
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9 DE ROL VAN DE HUISARTS 
INLEIDING 
Aan het begin van dit onderzoek is de vraag gesteld welke rol de huisarts zou 
kunnen spelen bij de begeleiding van de partner en andere gezinsleden van 
patiënten met een ernstige chronische ziekte. Om deze vraag te beantwoorden is 
een aantal specifieke vragen geformuleerd. 
Rekenen huisartsen het in het algemeen tot hun taak om aandacht te besteden aan 
de gevolgen van de ziekte voor de Omgeving' en daarbij eventueel steun te 
verlenen? Wat verwachten partners van hun huisarts? Verwachten zij bijvoorbeeld 
persoonlijke aandacht voor hun problemen? Mijn veronderstelling was eigenlijk dat 
huisartsen terloops een rol spelen in het ondersteunen van partners en dat dit niet 
als een expliciete aparte taak van de huisarts wordt opgevat. 
Daarbij vroeg ik mij af waaraan huisartsen in de praktijk aandacht besteden als het 
om de 'omgeving' gaat? En wat waarderen partners in dezen het meest in hun 
huisarts? Welke problemen ondervinden huisartsen bij de begeleiding van partners 
van chronisch zieken en welke problemen ondervinden partners van chronisch 
zieken in hun contact met de huisarts? 
Aan partners en hun huisartsen heb ik bovengenoemde vragen gesteld. In dit 
hoofdstuk wordt hierop ingegaan. Daarbij zal ook aandacht worden besteed aan de 
overeenkomsten/discrepanties tussen de uitspraken van de partners en die van de 
huisartsen. 
In paragraaf 9.1 komen de opvattingen van partners en huisartsen over de taak van 
de huisarts aan de orde. Vervolgens wordt de feitelijke taakinvulling van de 
huisarts beschreven, bezien vanuit de partner en de huisarts (paragraaf 9.2). In een 
aparte paragraaf (9.3) wordt ingegaan op een aantal specifieke problemen die 
partners en huisartsen ervaren in relatie tot elkaar. 
Aan het eind van het hoofdstuk zal een algemene conclusie getrokken worden met 
betrekking tot de rol van de huisarts. Vervolgens zullen suggesties worden gedaan 
op welke wijze de huisarts aan de begeleiding van de Omgeving' van de patiënt 
vorm zou kunnen geven. Waar mogelijk zal aansluiting worden gezocht bij litera-
tuurgegevens over deze thematiek. Vooropgesteld moet worden dat er vrijwel geen 
onderzoek en beschrijvingen beschikbaar zijn die het aandeel van de huisarts 
betreffen bij de begeleiding van partners c.q. familieleden van chronisch zieken. 
Buitenlandse literatuur over de hulpverlening aan partners/familieleden gaat in het 
algemeen om de hulpverlening door verpleegkundigen, maatschappelijk werkers of 
speciaal daartoe opgeleide gezinstherapeuten. 
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9.1 DB TAAKOPVATTING VAN DE HUISARTS 
Dit onderzoek is gericht op de problemen van partners van patiënten met een 
ernstige ziekte en op de mogelijkheden van de huisarts om de partner te ondersteu-
nen. Daarbij wordt verondersteld dat de huisarts deze taak ten aanzien van de 
partner heeft. Het is echter de vraag of de huisarts dit ook als zijn taak ziet en of 
partners dit ook van hun huisarts verwachten. Als dat niet het geval is of als 
huisartsen juist vinden dat de huisarts de meest aangewezen figuur is om deze 
steun te verlenen, dan zal dit naar beide partijen duidelijk gemaakt moeten 
worden. 
Wat zeggen de partners en de huisartsen uit het onderzoek hierover? We beginnen 
met de verwachtingen van de partners, daarna zullen de huisartsen aan het woord 
komen. 
Maar eerst zal hier het officiële standpunt van de beroepsgroep over de taak van 
de huisarts met betrekking tot de Omgeving' van patiënten met een ernstige 
chronische ziekte worden beschreven. 
9.1.1 HET OFFICIËLE STANDPUNT 
In het basistakenpakket van de Landelijke Huisartsen Vereniging (Springer 1983) 
wordt beschreven dat een huisarts naast taken in het kader van diagnostiek en 
therapie ook een begeleidende taak heeft bij bepaalde patiënten. Daarbij wordt met 
name gedacht aan patiënten met ziekten die diep ingrijpen in het bestaan van de 
patiënt (bijvoorbeeld chronische, invaliderende, en terminale ziekten). Benadrukt 
wordt dat deze taak moeilijk in concrete maatregelen is te vatten en niet zozeer een 
professionele, maar een mede-menselijke activiteit inhoudt, die echter door 
huisartsen beroepshalve wordt verricht. Ik vind in dit rapport de volgende om-
schrijving van wat deze begeleiding inhoudt: 
'In essentie is de hulpverlening door de huisarts meestal terug te voeren tot diagnos-
tiek en therapie. Toch omvat het helpen door de huisarts meer. Dat méér zou 
'begeleiden' kunnen worden genoemd. Begeleiden heeft vooral te maken met het 
aandacht schenken aan de belevingswereld van de patiënt. Met name komt dit tot 
uiting bij patiënten die lijden of hebben geleden aan ziekten die diep ingrijpen in hun 
bestaan (bv. chronische, invaliderende, en terminale ziekten)....' 
In hetzelfde rapport zijn bij de taakomschrijving van de huisarts voor bepaalde 
categorieën aandoeningen enkele omschrijvingen opgenomen waarin expliciet de 
aandacht wordt gevestigd op de taak van de huisarts met betrekking tot de 'omge-
ving' van patiënten met een chronische ziekte (waarbij met name worden ge-
noemd: psychische afwijkingen, ischaemische hartziekten, hypertensie, CARA, 
neurologische aandoeningen en Diabetes Mellitus). Deze taken worden als volgt 
omschreven: 
'Het is de taak van de huisarts aandacht te schenken aan de invloed op andere 
gezinsleden. 
Het chronisch ziek-zijn beïnvloedt vaak de structuur en het functioneren van het 
gehele gezin. De huisarts dient aandacht voor de gevolgen voor de andere gezins-
leden te hebben ' 
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'Het is de taak van de huisarts voldoende verpleging en verzorging tot stand te 
helpen brengen. 
Met name als de patiënt langdurig bedlegerig wordt, vormt de verzorging vaak een 
zware belasting voor het met de zorg belaste familielid. De huisarts dient voor deze 
problemen oog te hebben en het als zijn taak te beschouwen adequate oplossingen tot 
stand te helpen brengen.' 
'Het is de taak van de huisarts om oog te hebben voor de psychische, sociale en 
religieuze aspecten van het chronisch ziek-zijn in het bijzonder gezinsinteracties en 
de financieel-economische gevolgen. 
Patiënten met een chronische ziekte hebben vaak problemen van velerlei aard. Als de 
huisarts open staat voor de problemen van de patiënt, in staat is naar hem te luisteren 
en hem te adviseren en voor te lichten, kan hij vaak een belangrijke functie als 
vertrouwensman vervullen.' 
Bovenstaande omschrijvingen zijn in globale termen gesteld, maar zij geven wel 
een zekere richting aan. Men zou eruit kunnen afleiden dat de huisarts in ieder 
geval een taak heeft om de patiënt te begeleiden en daarbij ook voor bepaalde 
aspecten van de 'omgeving' oog moet hebben. 
Het is vervolgens opmerkelijk dat in de rapporten van de Commissie Curriculum 
Constructie Beroepsopleiding tot Huisarts (1985) geen enkele doelstelling is 
opgenomen die de Omgeving' van de patiënt betreft. De doelstellingen in de 
CCBOH rapporten worden met betrekking tot chronische ziekten steeds patiënt-
gericht geformuleerd en omvatten wat dat betreft verschillende begeleidingsaspec-
ten. Specifieke begeleidingstaken naar de omgeving toe staan nergens vermeld. 
Dit wil overigens niet zeggen dat er in het onderwijs aan de beroepsopleidingen 
voor huisarts helemaal geen aandacht aan de Omgeving' van patiënten besteed 
wordt. Uit eigen ervaring weet ik dat dit op verschillende instituten in Nederland 
zeker wel gebeurt. 
Samenvattend kan men stellen dat de begeleidende taak van de huisarts van 
patiënten met een chronische ziekte wel expliciet omschreven is, maar dat de 
begeleidende taak ten aanzien van de omgeving slechts in globale termen genoemd 
wordt in het basistakenpakket en in het beroepscurriculum niet is uitgewerkt. 
9.1.2 VERWACHTINGEN VAN DE PARTNERS 
De begeleidende taak van de huisarts is onduidelijk 
Het valt op dat partners vaak in het gesprek over de huisarts als eerste punt naar 
voren brengen dat zij van de huisarts verwachten dat hij of zij de diagnose goed 
stelt bij hun zieke metgezel, adequaat reageert en verwijst naar de specialist. Zij 
geven daarmee in feite een medische invulling aan de taak van de huisarts. Ik kreeg 
vaak positieve opmerkingen over de huisarts te horen, zoals 'wij hebben een prima 
huisarts; hij heeft het meteen goed ingeschat en dat was het belangrijkste'. Voor 
sommige partners is dit eigenlijk de enige taak die zij van de huisarts verwachten. 
Uit bet volgende citaat van een partner van een hartinfarctpatiënte blijkt hoe de 
partner dit 'medische' deel waardeert: 
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I: "Hebt u bepaalde steun van de huisarts gehad?" 
Ρ: "Nou, persoonlijke steun niet, maar hij heeft een geweldige rol gespeeld, want 
hij heeft direct de kwaal onderkend, en bij het eerste bezoek wat hij bracht heeft 
hij meteen de juiste maatregelen genomen en daarvoor zijn wij hem dus altijd nog 
verschrikkelijk dankbaar." 
Als de verwijzing naar de medisch specialist om een of andere reden vertraagd is 
door toedoen van de huisarts is dat dikwijls een punt van kritiek. Dit kan de 
vertrouwensrelatie met de huisarts in belangrijke mate aantasten. De huisarts wordt 
in eerste instantie op het medisch handelen beoordeeld. 
Ook in latere fasen van het ziekteproces zijn de verwachtingen van de partner vaak 
van 'medische' aard. Belangrijk is of de huisarts 'meteen komt' als hij of zij 
geroepen wordt als er een nieuwe crisissituatie is of als de patiënt verontrustende 
klachten heeft. 
Over de begeleidende taak van de huisarts bestaat nogal eens onduidelijkheid. 
Verschillende keren kreeg ik te horen dat men niet weet wat men wat dit betreft 
van een huisarts eigenlijk mag verwachten. Sommige partners benadrukken dat 
huisartsen tegenwoordig nu eenmaal niet meer zo zijn ds vroeger. Door de 
volgende partners wordt dit als volgt uitgedrukt: 
"Huisartsen zijn geen huisartsen meer, tegenwoordig speelt alles zich op de 
praktijk af." 
en: 
"Wat kan een huisarts. Is hij iemand die je bijstaat, in welke vorm dan ook, al is 
het maar met raad in omstandigheden van ziekte. Of is hij iemand waar je alleen 
naar toe gaat als je iets mankeert en om dan pillen voorgeschreven te krijgen. Die 
twee wegen; nogmaals ik heb daar voor mijzelf geen antwoord op, wat ik daar 
eigenlijk van verwacht. Vroeger speelde de huisarts een rol in het gezin; hij 
kende de mensen; hij wist wat er speelde in een familie; in wat voor sociale 
omstandigheden de mensen zaten. Dat is de huisarts die mij op de wereld heeft 
gezet. En sindsdien heb ik steeds huisartsen gehad, waar ik alleen voor directe 
problemen naar toe ga. " 
Ofschoon men het wel betreurt dat de huisarts niet meer een echte vertrouwensper-
soon is met wie men een band heeft en die weet wat er thuis omgaat, legt men 
zich bij deze ontwikkeling in het algemeen neer als een onvermijdelijk gevolg van 
deze tijd. 
Partners zijn soms achteraf verrast door de steun die de huisarts uiteindelijk 
gegeven heeft in de begeleiding van het ziekteproces. Maar zelfs dan blijken 
partners deze taak van de huisarts toch meer als een 'extraatje ' te zien dan als iets 
dat men van de huisarts mag verwachten. In onderstaand citaat komt dit tot 
uitdrukking: 
I: "Had u nou verwacht dat uw huisarts u beiden zo zou begeleiden of opvan-
gen?" 
152 
Ρ: "Nee dat had ik niet verwacht. Nee, daar sta je ook niet bij stil. Als hij dan 
opbelt en als hij langs komt, dan ben je blij met die belangstelling; je hebt er wat 
aan. Daar voel je je door gesterkt. Maar dat zie ik toch meer als een extraatje." 
I: "Niet als iets wat hij moet doen?" 
P: "Ja, misschien ook wel, maar wie weet hoe druk huisartsen het hebben; dat 
weet ik niet. Zij zullen het best wel heel druk hebben. Ik weet niet of je dat dan 
van ze mag vragen; misschien ook wel; ik weet het niet. Het is toch meer een 
extraatje en ik ben er hartstikke blij mee..." 
Uit dit citaat blijkt dat de partner het beeld heeft van de huisarts als iemand die het 
mogelijk veel te druk heeft voor zulk een begeleiding. Dit beeld van de huisarts 
kwam ik vaak tegen in de gesprekken die ik met de partners heb gevoerd. Ook 
bleken partners zich nogal eens af te vragen of zij tegenwoordig van een huisarts 
meer dan alleen medische hulp mogen verwachten. 
Toch denken niet alle partners in de onderzoeksgroep op deze manier over de 
huisarts. Er zijn ook enkele partners die wel concrete verwachtingen hebben van 
de huisarts als begeleider. 
Deze partners zeggen bijvoorbeeld te verwachten dat de huisarts de patiënt opvangt 
en ondersteunt. Zij noemen daarbij: het meedenken van de huisarts over behande-
lingsmogelijkheden; de huisarts als iemand waar de patiënt terecht kan met vragen 
over de ziekte en voor hulpmogelijkheden. Soms wordt het als taak van de huisarts 
gezien om emotionele steun aan de patiënt te bieden. 
Slechts een enkele keer kreeg ik te horen dat de partners van de huisarts ook voor 
zichzelf en/of het gezin steun verwachten. Eén partner van een MS-patiênt 
verwoordt hieronder treffend hoe een huisarts de begeleidende taak wat haar 
betreft zou kunnen invullen: 
"Ik denk dat als je een goede huisarts hebt die, van begin af aan, de boel een 
beetje in de gaten houdt. Echt in de gaten houdt, dus niet alleen het lichaam, 
maar ook het hele reilen en zeilen in het gezin, met de kinderen. Gewoon een 
keer onverwacht achterom binnen komen waaien, aan huis komen, voor een 
praatje komen; dat is belangrijk. Dan ziet zo'η man of vrouw vanzelf de werke­
lijkheid als hij er voor open staat." 
Deze partner benadrukt hier eigenlijk de signalerende taak van de huisarts voor 
alle betrokken gezinsleden in geval van een ernstige ziekte. Zij benadrukt hier ook 
het belang van het 'aan huis komen' van de huisarts, zodat hij of zij vanzelf ziet 
hoe het er bij de patiënt thuis aan toe gaat. Deze partner en de patiënt hebben, 
nadat zij ontdekten dat hun huisarts deze taak niet op zich wilde nemen, actief 
gezocht naar een andere huisarts, één die hun taakopvatting deelde. 
De partner verwacht belangstelling en initiatief 
Ondanks de vaak lage verwachtingen die partners van specifieke begeleidende 
taken van de huisarts hebben, brengen zij nogal eens naar voren dat ze wel 
verwachten dat de huisarts uit zichzelf belangstelling toont. Zij zeggen bijvoor-
beeld te verwachten dat de huisarts van tijd tot tijd uit zichzelf 'zijn neus eens laat 
zien' of zij verwachten dat bij een contact op het spreekuur de huisarts uit zichzelf 
vraagt naar de thuissituatie. Dit geldt in het algemeen ook voor de verwachtingen 
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ten aanzien van het ziekenhuisbezoek en het huisbezoek na thuiskomst van patiënt 
uit het ziekenhuis. Het merendeel van de partners vindt dat men om een huis-
bezoek in zo'n situatie niet behoort te vragen. Zij zeggen er vanuit te gaan dat de 
huisdokter weet dat patiënt thuis is gekomen (wat ook het geval is) en dat zij 
verwachten dat de huisarts daarop zal reageren door op bezoek te komen. Als dat 
dan niet gebeurt, is dat vaak voor partner en patiënt een punt van kritiek en wordt 
dit opgevat als gebrek aan belangstelling. 
Ook in latere fasen van het ziekteproces bestaat bij patiënt en partner soms de 
onuitgesproken verwachting dat de huisarts uit zichzelf wel eens langs zal komen. 
Verschillende partners in het onderzoek gaven aarzelend toe dat ze het toch wel 
erg plezierig zouden vinden als de huisarts eens een keertje uit zichzelf langs zou 
komen om te kijken hoe het met patiënt gaat. Dit blijkt ook uit de opmerking van 
de volgende partner van een sterk geïnvalideerde patiënte: 
I: "Is er iets waarvan u zegt: dat zou ik nou fijn vinden als de huisarts dat deed?" 
P: "Ik zou wel kunnen zeggen dat hij misschien iets meer langs zou kunnen 
komen om te praten; misschien zou dat wel nuttig zijn; ik weet het niet. Maar dat 
zou ik niet aan hem vragen, ikke niet, ik vind dat maar moeilijk. Want als ik hem 
bel dan komt hij meteen .. maar, misschien zou zij dat wel erg fijn vinden, dat 
denk ik wel." 
I: "En u vraagt dat niet om hem niet te belasten?" 
P: "Ook niet, want dan moet hij eigenlijk in zijn eigen tijd komen, bijvoorbeeld 
's avonds." 
I: "U denkt dat hij het te druk heeft?" 
P: "Ja ook. En ik denk als hij er wel tijd voor heeft, dan kan hij dat zelf uit 
zichzelf ook wel doen; dat hoef ik dan niet te vragen." 
Een belangrijke kanttekening bij dit citaat is dat de huisarts geen enkele keer op 
huisbezoek is geweest, terwijl de partner zegt dat de huisarts misschien 'wat meer 
langs zou kunnen komen'. De partner voert hier allerlei redenen aan om daar zelf 
niet om te vragen. 
Er wordt niet gemakkelijk aan de huisarts om een huisbezoek gevraagd. Dit stelde 
ik vaker vast in de gesprekken met de partners. Als er geen concrete medische 
vraag is laat men het initiatief tot een huisbezoek in eerste instantie aan de huisarts 
over; dit is iets waaruit de belangstelling van de dokter blijkt en niet iets waar men 
om vraagt. 
Uit het onderzoek van Ten Kate en De Klerck (1988) naar de voorlichting en 
psychosociale begeleiding van kankerpatiënten wordt de conclusie getrokken dat de 
verwachtingen van patiënten met betrekking tot de huisarts zich in het algemeen 
beperken tot 'het tonen van belangstelling' (p. 80-82). Als deze belangstelling 
ontbreekt zijn de patiënten daarover niet te spreken. Ik citeer: 'Ofschoon zij de 
hulp van de huisarts niet verwacht hadden en ook niet gemist hadden, vonden ze 
dat enige belangstelling op zijn plaats zou zijn geweest'. 
Dit verwachtingspatroon komt overeen met het beeld dat ik via de gesprekken met 
de partners heb gekregen van de verwachtingen van de huisarts, in geval van een 
chronische ziekte. 
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9.1.3 TAAKOPVATTINGEN VAN DB HUISARTSEN 
Uiteenlopende taakopvattingen 
Van enkele huisartsen kreeg ik te horen dat zij de zorg voor familieleden van 
chronisch zieken niet zien als een taak voor hen zelf, maar meer als een taak voor 
andere hulpverleners in de eerste lijn. Een vaker genoemd argument daarbij is dat 
zorg voor familieleden van chronisch zieken te veel tijd zou vergen en dat de extra 
taken die dit met zich mee zou brengen te belastend zouden zijn. 
De meeste huisartsen in de onderzoeksgroep bleken echter wél van mening dat de 
zorg voor familieleden een taak voor de huisarts is. Ofschoon zij wel moeilijk-
heden zien of ervaren met de invulling van deze taak, waarbij tijd een belangrijke 
factor is, vinden deze huisartsen dat het in principe tot hun terrein behoort om 
actief aandacht te geven aan de gevolgen van chronische ziekten voor de andere 
gezinsleden. Meestal wordt daarbij genoemd dat men het belangrijk vindt aandacht 
te besteden aan de belasting van de partner en aan de wijze waarop de Omgeving' 
de ziekte beleeft. 
Sommige huisartsen noemen ook expliciet een taak voor zichzelf met betrekking 
tot het geven van voorlichting en informatie aan de partner, het signaleren van 
ontsporingen in het gezin en/of in de partnerrelatie. 
De taakopvatting van de huisarts wordt beïnvloed door de eigen ervaring met 
ernstige ziekten. Enkele huisartsen die in de praktijk veel aandacht besteden aan 
het ondersteunen van patiënten én omringende familieleden zeiden dat dit het 
gevolg is van het feit dat zij in eigen kring te maken hadden gehad met een 
ernstige chronische ziekte. Door hun eigen ervaring beseften zij hoe belangrijk 
steun van de huisarts voor zowel patiënt als Omgeving' kan zijn. 
Eén huisarts benadrukte dat hij zich pas na geruime tijd in het vak te zitten en zich 
'medisch' safe te voelen er aan toe was om werkelijke psychosociale zorg te gaan 
verlenen. 
De taakopvatting blijkt ook te variëren met betrekking tot de aard en de ernst van 
de aandoening. De huisartsen in mijn onderzoek zijn in het algemeen van mening 
dat begeleiding bij hartinfarctpatiënten minder nodig is dan bij patiënten met 
andere aandoeningen. 
Dit laatste komt overeen met de beschrijving van de rol van de huisarts in het 
onderzoek van Van Doorn en Zeldenrust (1984). Zij voerden gesprekken met 
huisartsen en met patiënten met een ernstige levensbedreigende of invaliderende 
ziekte. Huisartsen vonden in het algemeen nadere begeleiding van hartinfarct-
patiënten onnodig (p. 145). Ten aanzien van kankerpatiënten kwam naar voren dat 
artsen begeleiding van deze patiënten nadrukkelijk wel tot hun taak rekenden, maar 
dat de huisartsen daar vaak niet aan toe kwamen. 
Actief of afwachtend beleid 
Uit de gesprekken komt naar voren dat sommige huisartsen een actief beleid 
voorstaan wat betreft de begeleiding van chronisch zieken en hun Omgeving' en 
andere huisartsen bij voorkeur alleen op een concrete hulpvraag willen reageren. 
Deze laatste opvatting heeft zich, ook meer in het algemeen, de laatste jaren steeds 
meer verbreid onder huisartsen. Zij zijn gaan inzien dat het belangrijk is om 
patiënten aan te spreken op de eigen verantwoordelijkheid en dat zij dus niet 
onnodig verantwoordelijkheden naar zich toe trekken. De zogenaamde 'sociale 
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vìsite' (een visite waarbij er geen duidelijke hulpvraag is) werd steeds negatiever 
gewaardeerd en eerder gezien als een teken van ongericht en onsystematisch 
werken dan als een teken van goede huisartsenzorg. 
Sommige huisartsen uit de onderzoeksgroep die er niet voor voelden om 'achter de 
mensen aan te lopen', zeiden dat zij er wel voor zorgen dat de drempel in hun 
praktijk laag is zodat de mensen hen wel weten te vinden als dat nodig is. Als 
voorbeeld van een manier om de drempel laag te houden voor partners wordt 
genoemd dat de huisarts na afloop van een huisbezoek de opmerking maakt in de 
zin van 'als u mij nodig hebt kunt u mij altijd bellen'. De huisarts maakt dan in 
feite een uitnodigend gebaar en laat het initiatief vervolgens aan de patiënt/partner 
over. Dit is een benadering van huisartsen die ik in het onderzoek vaker tegen 
kwam. 
De huisartsen in het onderzoek die een meer actief beleid nastreefden, zeiden dat 
zij op bepaalde momenten bij de patiënt op bezoek komen en concrete afspraken 
maken over de manier waarop in de toekomst contact met patiënt en partner wordt 
gehouden. Zij merkten ook op dat zij actief bepaalde kwesties met patiënten en 
partners ter sprake brengen. Deze huisartsen gaan meer planmatig te werk en 
reageren niet alleen ad hoc. 
Variatie in ziekenhuis- en huisbezoek 
Binnen de groep huisartsen bleken de opvattingen over het ziekenhuisbezoek en/of 
het huisbezoek na ontslag van een patiënt met een ernstige ziekte sterk te variëren. 
Omdat ziekenhuis- en huisbezoek door partners in het algemeen verwacht wordt 
en een belangrijke bijdrage levert aan het ontstaan en onderhouden van een 
vertrouwensrelatie, ga ik hier verder op in. 
De meeste huisartsen in het onderzoek beschouwen het bezoeken van de patiënt die 
vanwege een ernstige ziekte in het ziekenhuis is opgenomen, als een vaste taak. 
Daarbij moet worden opgemerkt dat slechts 12 van de 29 opgenomen patiënten 
feitelijk door hun huisarts werden bezocht. Er bestaat dus een discrepantie tussen 
de ideeën die hierover bestaan en de praktijk. Voor een aantal huisartsen golden 
praktische redenen waarom men patiënt eenvoudig niet kon opzoeken (de afstand 
tussen praktijk en ziekenhuis; de huisarts was met vakantie), maar ook werd naar 
voren gebracht dat men het gewoon vergeten was of dat er gebrek aan tijd was 
geweest. 
Slechts enkele huisartsen bleken er niet voor te voelen patiënten in het ziekenhuis 
te bezoeken en zij voerden daarbij argumenten aan als gebrek aan tijd, het grote 
aantal ziekenhuizen of het argument dat zij ziekenhuisbezoek niet erg 'zinnig' 
vinden. 
Ook De Melker (1973) constateert in zijn onderzoek naar de rol van de huisarts bij 
de ziekenhuispatiënt, dat huisartsen uiteenlopend denken over ziekenhuisbezoek. 
Tijdgebrek, het grote aantal ziekenhuizen, parkeerproblemen, de afstand tot het 
ziekenhuis en weerstanden tegen het ziekenhuis worden als belemmeringen 
genoemd. 
Wat betreft het huisbezoek na ontslag van de patiënt uit het ziekenhuis blijkt uit 
het onderzoek dat huisartsen van mening verschillen over de vraag wie het 
Initiatief hiertoe moet nemen: de huisarts of de patiënt. 
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Verschillende huisartsen zeggen alleen een huisbezoek na ontslag van de patiënt uit 
het ziekenhuis af te leggen als daarom wordt gevraagd of als dit medisch gezien 
noodzakelijk is. Andere huisartsen streven er in principe wel naar een huisbezoek 
af te leggen, maar of dit gebeurt is afhankelijk van de beschikbare tijd en de 
relatie met de patiënt. Voor de overige huisartsen bleek het 'standaard' te zijn om 
patiënten die voor een belangrijke reden opgenomen zijn (bijvoorbeeld niet na een 
blinde darm operatie, maar wel na een behandeling in verband met kanker) na 
ontslag thuis te bezoeken. 
CONCLUSIE 
Uit voorgaande beschrijvingen kan geconcludeerd worden dat er grote onduidelijk-
heid bestaat, zowel aan de kant van de huisarts als aan die van de partner, waar 
het gaat om de taak van de huisarts bij de begeleiding van de Omgeving' van de 
chronisch zieke. 
De verwachtingen van de partners ten aanzien van de huisarts beperken zich nogal 
eens tot directe medische hulp aan de patiënt. Daarnaast verwachten zij in het 
algemeen slechts dat de huisarts belangstelling toont. Huisartsen blijken verschil-
lend te denken over hun taken ten aanzien van partners/familieleden van patiënten 
met een ernstige chronische ziekte. In het algemeen blijken zij echter wel een 
ruimere opvatting van hun taak te hebben dan de partners. 
Ook uit het onderzoek van Cuisinier e.a. (1988) naar de hulp van de huisarts aan 
de patiënt met kanker, blijkt dat huisartsen zichzelf een meer uitgebreide taak 
toekennen met betrekking tot de 'omgeving' van de patiënt dan de ondervraagde 
patiënten. 
Er blijkt ook groot verschil van inzicht te bestaan over de kwestie wie het initiatief 
voor de hulpverlening behoort te nemen. Partners nemen dikwijls een afwachtende 
houding aan tegenover hun huisarts en zullen niet snel zelf om hulp of aandacht 
vragen, terwijl huisartsen vaak wachten op een hulpvraag van de patiënt of diens 
partner. 
9.2 DE TAAKINVULLINO DOOR DE HUISARTS IN DE PRAKTIJK 
Uit bovenstaande zou men de conclusie kunnen trekken dat de rol van de huisarts 
ten aanzien van de partners van chronische patiënten nogal beperkt en bescheiden 
is. Aan de andere kant heb ik in de gesprekken regelmatig te horen gekregen dat 
partners vinden dat hun huisarts voor henzelf wél een belangrijke rol heeft 
gespeeld en dat zij zich door hun huisarts gesteund voelden. In deze paragraaf zal 
dan ook beschreven worden welke feitelijke ondersteuning de partners van de 
huisarts in de praktijk wél hebben gekregen. De bedoeling hiervan is om een 
duidelijker beeld te krijgen van de mogelijkheden voor de huisarts om de 'omge-
ving' van de patiënt te ondersteunen. 
Voor de analyse werd gebruik gemaakt van de indeling in de vier onderscheiden 
vormen van steun uit hoofdstuk 8: het bieden van emotionele steun, het geven van 
uitleg en informatie, het signaleren en voorkomen van overbelasting, het bevorde-
ren van de communicatie tussen de beide partners. Opgemerkt dient te worden dat 
de medische en andere zorg die de huisarts de patiënt geboden heeft in het 
onderzoek niet is uitgewerkt; het is uiteraard zo dat deze zorg indirect ook voor de 
partner belangrijk is. 
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In deze paragraaf zullen ook nu zowel de partners (a) als de huisartsen (b) aan het 
woord komen. Voor zover tijdens de vraaggesprekken belangrijke discrepanties (c) 
werden gesignaleerd in de door de huisarts geboden en door de partner ondervon-
den ondersteuning zullen deze worden vermeld. 
Emotionele steun 
a Ervaren door de partner 
Verschillende partners brachten tijdens de gesprekken naar voren dat zij zich 
persoonlijk door hun huisarts gesteund voelden en dat deze steun voor hen 
belangrijk was. De partners verwoordden daarbij verschillende aspecten van de 
steun van de huisarts. Partners ervaren het als steunend als de huisarts: 
• belangstelling toont 
• de tijd neemt 
• luistert 
• begrip toont 
• waardering laat blijken 
• laat weten dat hij of zij beschikbaar is. 
Een aantal partners zegt dat zij zich 'gezien' voelen door hun huisarts. Volgens 
deze partners kan dat blijken uit de manier waarop men op het spreekuur ontvan-
gen wordt. De huisarts vraagt bijvoorbeeld hoe het thuis gaat of neemt de partner 
als deze voor een recept komt even apart voor een kort gesprek. 
Bepaalde directe vragen van de huisarts, waaruit blijkt dat hij of zij weet wat er 
thuis aan de hand is, kunnen partners het gevoel geven dat de huisarts beseft wat 
de situatie voor hen betekent. Enkele voorbeelden van zulke vragen zijn: 'komt u 
er nog wel eens uit?'; 'hoe gaat het thuis, met jou en de kinderen?' of 'u moet wel 
beseffen dat u in feite allebei een ziekte hebt' . 
Opmerkingen van de huisarts die getuigen van waardering voor wat de partner 
voor de patiënt en eventuele andere gezinsleden doet, ervaren de partners als 
positief en ondersteunend. 
Partners voelen zich ook gesteund als de huisarts de patiënt in het ziekenhuis of 
thuis opzoekt. De op deze wijze getoonde belangstelling van de huisarts is voor de 
partners daarbij het voornaamste. Een partner specificeert wat meer waarom zij 
belangstelling van de huisarts zo waardeert. Zij zegt zich daardoor minder alleen 
te voelen staan: 'Het is net of je het meer kunt delen met een ander, maar dan met 
één die er verstand van heeft'. Het gaat dus niet alleen om het ervaren van belang-
stelling op zich, maar om het ervaren van belangstelling van een deskundige. 
Ook blijkt de huisarts soms een belangrijke steun voor de partner te zijn als deze 
de ziekte emotioneel moet verwerken en bij zijn 'eigen omgeving' met emoties niet 
terecht kan. Een partner beschrijft hieronder hoe hij na het vernemen van de 
diagnose van zijn vrouw (MS) door zijn huisarts is ontvangen: 
"Hij had de tijd voor mij. Het ging eigenlijk op een heel kameraadschappelijke 
toer. Het typische was: de afstand huisarts patiënt viel weg. We zaten gewoon 
eigenlijk als twee jonge mensen tegenover elkaar; dat heb ik altijd als fijn van 
hem ervaren. Dat vergeet je niet. " 
Deze partner heeft het zeer gewaardeerd dat de huisarts de tijd voor hem nam en 
menselijke belangstelling toonde; dit droeg bij aan het ontstaan van een band met 
zijn huisarts. 
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Een andere vorm van 'zich gesteund voelen' door de huisarts die ik tijdens de 
gesprekken heb geconstateerd is de wetenschap dat de huisarts op de achtergrond 
'beschikbaar' is. Vooral in de periode na thuiskomst van de patiënt uit het 
ziekenhuis, waarin angst en onzekerheid veelal het grootst zijn, is het voor een 
partner belangrijk te weten dat een appèl op de huisarts kan worden gedaan als er 
sprake is van klachten of een nieuwe crisissituatie. Partners benadrukken bijvoor-
beeld vaak dat het hen een veilig gevoel geeft als zij weten dat de huisarts 'direct 
komt' wanneer het nodig is. 
b Geboden door de huisarts 
Volgens de huisartsen die voor zichzelf een taak zien in de ondersteuning van de 
partner is de meest gangbare vorm van steun die zij bieden: 'het geven van 
aandacht aan de partner' en 'het duidelijk maken aan patiënt en partner van hun 
beschikbaarheid'. 
Het belang van het aandacht geven verwoordt een huisarts die door het onderzoek 
er weer aan herinnerd werd wat meer te letten op de partner van de chronisch 
zieke. Tijdens het interview zei hij verrast te zijn over het effect van het tonen van 
belangstelling. Door het tonen van belangstelling kreeg hij meer te horen over hoe 
de partner de situatie beleefde. Bovendien merkte hij op 'datje verder niet eens zo 
veel hoeft te doen omdat praten alleen al verlicht'. 
Enkele huisartsen expliciteerden hun werkwijze in het ondersteunen van de partner 
wat meer. Eén huisarts omschrijft zijn werkwijze als volgt: 
"Het zal je maar gebeuren dat je partner ziek wordt, want jouw toekomst is daar 
mee verbonden, dus het treft ook je zelf. Ik probeer me steeds in te leven in wat 
het voor de partner betekent en probeer van daaruit vragen te stellen." 
Deze huisarts gaat dus verder dan aandacht geven: hij tracht zich zoveel mogelijk 
in te leven in de positie van de partner om daardoor meer gerichte vragen te 
kunnen stellen. Volgens hem vergt dit deel van zijn werk geen extra tijd; het gaat 
in één moeite door bij een huisbezoek. Wel moet hierbij worden aangetekend dat 
deze huisarts gewoon was regelmatig huisbezoek af te leggen in geval van een 
ernstige chronische ziekte. De hiervoor genoemde huisarts zei ook er voor te 
zorgen dat patiënt en partner het gevoel krijgen 'datje er bent', dat zij een beroep 
op je kunnen doen en vragen kunnen stellen. 'Ook al kan je het probleem niet 
oplossen, daarmee neem je al veel angst weg', aldus deze huisarts. 
с Discrepantie tussen ervaren steun en geboden steun 
Een aantal keren bleek er een discrepantie te bestaan tussen de uitspraken van de 
huisarts en de partner met betrekking tot de door de partner ervaren steun en door 
de huisarts geboden steun. 
Enkele partners zeiden dat zij zich gesteund voelden door de huisarts, terwijl 
diezelfde huisarts dacht dat hij of zij nauwelijks een rol had gespeeld. In de 
situatie zoals die door de partner werd beleefd, hadden de huisartsen dus meer 
gedaan dan zij zich realiseerden. 
Het tegenovergestelde kwam echter eveneens voor, namelijk dat de huisartsen naar 
hun eigen idee nadrukkelijk aandacht aan patiënten en hun partners hadden 
besteed, maar dat de partners de steun van de huisarts nauwelijks hadden opge-
merkt en niet als belangrijk hadden ervaren. 
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Uitleg en informatie 
ж Ervaren door de partner 
In een aantal gevallen heb ik kunnen vaststellen dat de huisarts een belangrijk 
aandeel heeft gehad in het geven van voorlichting en informatie aan de partner. 
Het betreft hier vooral uitleg en informatie over medisch-technische kwesties 
zoals: diagnose, behandelingsvormen, betekenis van klachten en veranderingen in 
het gedrag van de patiënt. De persoonlijke verhouding van de huisarts met het 
gezin biedt daarbij een extra mogelijkheid. Een partner van een patiënt met kanker 
benadrukte dat haar huisarts de meeste geschikte figuur was om haar te informeren 
over de ziekte omdat hij haar goed kent. Zij zegt hierover: 
"De belangrijkste hulp die hij mij gegeven heeft is dat hij mij heel duidelijk 
uitgelegd heeft wat er precies aan de hand was .. en dat hij wel aanvoelde wat ik 
niet durfde vragen, maar waar hij mij wel op voorbereid heeft." 
Een andere partner beschrijft hoe haar huisarts in de beginfase van de ziekte de 
patiënt, haarzelf en de kinderen heeft uitgelegd wat er precies aan de hand was. 
De huisarts kwam uit zichzelf op huisbezoek en had aandacht voor haar zorgen en 
vragen. Hij bleek zich tevoren bij de chirurg over de stand van zaken te hebben 
geïnformeerd. 
Enkele partners brachten ter sprake hoe belangrijk het voor hen was om in de 
beginfase regelmatig contact met de huisarts te hebben om vragen te kunnen 
stellen over de kwesties die hen onzeker maakten. Een partner van een patiënt met 
kanker verwoordt dit als volgt: 
P: "Hij kwam nog wel eens op huisbezoek in het begin. Dat deed hij gewoon 
zelf. Daar hebben we niet om gevraagd of zo, nee die kwam." 
I: "Hoe vond u dat?" 
P: "Dat vond ik wel fijn ja. Ik vond dat mijn man er steun aan had; dat hij dan 
als er iets was, of hij vertrouwde iets niet, dan kon je het vragen of zeggen. Dat 
is dan toch in het begin zo. (...) En dan kon je vragen hoe komt dat en waar 
komt dat vandaan. Anders blijf je er over zitten tobben, van: 'wat zit er nou?'." 
In deze situatie werd het initiatief tot een huisbezoek genomen door de huisarts. 
Uit de gesprekken bleek ook dat een aantal huisartsen ook in latere fasen van de 
ziekte betrokken was geweest bij het geven van informatie en uiüeg aan de 
partner. Voor de partner belangrijke informatie, die zij van de huisarts gekregen 
hadden, betrof bijvoorbeeld de informatie over 'afwijkend gedrag' van de patiënt, 
zoals de betekenis van het dwanglachen en dwanghuilen. Ook het in zichzelf 
gekeerd raken van de patiënt bleek nogal eens een onderwerp waarover partners 
met huisartsen praten. 
Opvallend weinig deden patiënt en partner in de onderzoeksgroep een beroep op 
de huisarts voor informatie over een onderwerp als seksualiteit en over wat patiënt 
'mag en niet mag'. Ook benaderden zij de huisarts niet gemakkelijk over meer prak-
tische zaken, zoals informatie over patiëntenverenigingen en over aanpassingen. 
b Geboden door de huisarts 
Enkele huisartsen in de onderzoeksgroep zeiden dat zij het huisbezoek na ontslag 
uit het ziekenhuis daarom zo belangrijk vinden omdat zij dan kunnen ingaan op de 
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behoefte aan aanvullende informatie van patiënt en partner. Zij merkten bijvoor-
beeld op na te gaan of men de informatie over de ziekte, zoals verstrekt in bet 
ziekenhuis, goed begrepen heeft en of er nog vragen zijn. Sommige huisartsen 
zeiden hierbij concreet naar 'angsten' te vragen en naar de neiging van de partner 
de ander te ontzien. 
Maar er kan bij de huisarts ook sprake zijn van een zekere terughoudendheid om 
informatie aan patiënt en/of partner te geven. Eén huisarts bracht in dit verband 
naar voren, dat hij voorzichtig is met het geven van informatie omdat hij niet in 
de wielen wil rijden van de behandelend specialist en geen tegenstrijdige informa-
tie wil geven. Hij merkte op: 'Er moet maar één kapitein op het schip zijn'. 
Voorkomen van overbelasting bij de partner 
a Ervaren door de partner 
Verschillende partners beschrijven dat zij zich tot de huisarts hebben gewend als 
zij behoefte hadden aan aanvullende praktische of psychologische hulp. In die 
gevallen bestond de steun van de huisarts in het algemeen uit het zoeken en 
verwijzen naar instanties waar patiënt en partner terecht kunnen. Dit proces 
verliep, naar ik kon nagaan, in het algemeen vrij soepel. 
Een illustratie van de wijze waarop de huisarts in een vroeg stadium de problema-
tiek in de thuissituatie van de partner bij een consult op het spreekuur aan de orde 
kan stellen en daarmee een sturende invloed kan uitoefenen op het welbevinden 
van de partner blijkt uit de volgende casus. Een partner van een MS-patiënt 
beschrijft hoe haar huisarts haar de volgende vraag gesteld heeft met betrekking tot 
baar situatie: 
"En hij zei toen: 'vraagt er wel eens ooit iemand hoe het met jou is?' Ik zeg nee, 
moet dat dan?... Maar daar ben ik wel over na gaan denken, ik denk... ja." 
De huisarts bleek met deze vraag de bal aan het rollen te hebben gekregen. De 
vraag van de huisarts was voor deze partner een eye opener geweest. Deze partner 
ging zich realiseren dat haar leven ingrijpend veranderd was door de ziekte van 
haar man en dat zij meer tijd en ruimte voor zichzelf moest uittrekken. Dit 
voorbeeld illustreert overigens dat belangrijke interventies niet altijd tijdrovend 
hoeven te zijn. 
b Geboden door de huisarts 
Als het gaat om het inschakelen van professionele ondersteuning nemen huisartsen 
in de onderzoeksgroep in het algemeen een vrij afwachtende houding aan. Zij gaan 
er in het algemeen vanuit dat mensen zelf aan de bel zullen trekken als het nodig 
is. 
Enkele huisartsen stonden een meer actief en anticiperend beleid voor. Eén van 
deze huisartsen zei bijvoorbeeld dat het haar gewoonte is, in geval van een 
ernstige ziekte waardoor het functioneren van de patiënt in belangrijke mate wordt 
belemmerd, er op te letten of de mensen het thuis redden. Zij vermeldt daarbij dat 
haar aandacht uitgaat naar de belasting die andere gezinsleden van de ziekte 
ondervinden en naar voorkomende sociale- en relatieproblematiek. Vervolgens gaat 
zij met deze mensen na waar zij voor hulp terecht kunnen. 
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Enkele andere huisartsen merkten op dat zij letten op signalen van de partner die 
zouden kunnen wijzen op achterliggende problematiek. In dit verband wordt de pre-
sentatie van 'vage klachten ' genoemd, zoals: klachten over moeheid, spierklachten, 
klachten over de luchtwegen. Ookfrequente doktersconsulten van de partner worden 
in dit verband genoemd als 'signalen' die op problematiek kunnen wijzen. 
Sommige huisartsen zeiden dat zij aan de partners met een 'vage klacht' vragen of 
er naar hun mening een verband bestaat tussen de klachten en de ziekte van de 
echtgeno(o)t(e). Huisartsen blijken dit soms vrij concreet te doen. Zo vroegen 
enkele huisartsen aan partners met keelklachten of deze iets te maken konden 
hebben met 'een brok in de keel' of met 'problemen thuis'. 
Een andere huisarts beschrijft in dit verband dat hij gewend is bij partners, bij wie 
hij problematiek vermoedt, na afloop van het consult wegens een lichamelijke 
klacht ook altijd nog even tijd uit te trekken om te praten over de gezinssituatie. 
Bevorderen van de communicatie tussen de beide partners 
a Ervaren door de partner 
De partners hebben in de interviews betrekkelijk weinig naar voren gebracht over 
wat de huisarts doet wat betreft het bespreekbaar maken van bepaalde onderwer-
pen tussen hen beiden. 
Slechts één partner maakte mij duidelijk dat haar huisarts uitstekend geholpen heeft 
bij het 'boven tafel brengen' van relatieproblemen tussen de beide echtelieden. Het 
ging daarbij ondermeer om seksuele problemen. 
b Geboden door de huisarts 
Huisartsen merkten dikwijls op dat zij het als een belangrijke taak zien om de 
communicatie tussen de beide partners in geval van een ernstige ziekte open te 
houden of open te maken. 
De door mij ondervraagde huisartsen zijn zich er wel van bewust dat er tussen 
partners nogal eens communicatieproblemen ontstaan in geval van levensbedrei-
gende ziekten en dat bepaalde onderwerpen vermeden dreigen te worden. Sommige 
huisartsen benadrukten dat zij daarom een huisbezoek zo belangrijk vinden. Zij 
kunnen dan zien hoe de mensen thuis samen met de ziekte omgaan. 
Verder merkten enkele huisartsen op dat zij bij een huisbezoek bepaalde thema's 
ter sprake brengen, die zij voor patiënt en partner belangrijk vinden. Het gaat dan 
om moeilijke gespreksonderwerpen, zoals: angsten, neiging de ander te ontzien, 
seksualiteit en dood. 
с Discrepantie tussen ervaren steun en geboden steun 
Uit bovenstaande blijkt dat hier sprake is van een discrepantie tussen de uitspraken 
van de partners en de huisartsen. Door mijn onderzoek is niet duidelijk na te gaan 
welk aandeel huisartsen hebben in het bevorderen van de communicatie. Dat zou 
eigenlijk alleen kunnen door observaties van de gesprekken die de huisarts voert 
met de beide partners. Het is zeer goed mogelijk dat er door de huisarts veel meer 
op gang wordt gebracht dan door de partners wordt opgemerkt. 
CONCLUSIE 
Wat de feitelijke taakinvulling van de huisartsen betreft kan men concluderen dat 
de concrete hulp van huisartsen aan partners een breed scala omvat. 
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Huisartsen kunnen in allerlei combinaties van de vier onderscheiden vormen van 
steun (persoonlijke steun, uiüeg en informatie, voorkomen en signaleren van 
overbelasting, het bevorderen van de communicatie) de partner hulp verlenen en 
in príncipe daarmee belangrijk werk doen. 
Ik zou hier aan willen toevoegen dat veel steun van de huisarts betrekkelijk 
onopvallend en informeel gebeurt. Het zijn niet altijd duidelijk omschreven taken 
of functies. Huisartsen zullen hiervoor dan ook lang niet altijd waardering te horen 
krijgen. Patiënten en partners blijken het niettemin wel belangrijk te vinden. 
In dit verband zijn de resultaten van het onderzoek van Vernooij-Dassen (1993) 
naar de invloed van professionele interventie op het competentiegevoel van 
centrale verzorgers van dementerende ouderen vermeldenswaardig. Zij concludeert 
dat het geven van niet-manifeste steun aan de verzorgers (dat wil zeggen, steun 
waarbij de ontvanger onopvallend emotioneel wordt gesteund) een gunstig effect 
heeft op hun gevoel van competentie. Dit ondersteunt het belang van onopvallend 
geboden steun. 
9.3 PROBLEMEN BIJ DE TAAKINVULLING VAN DE HUISARTS 
In de voorafgaande paragrafen is gesproken over de algemene taakopvatting van 
de huisarts en verder over de door de partner ervaren steun van de huisarts en 
over de door de huisartsen geboden hulp. In deze paragraaf ga ik tot slot in op de 
door huisartsen en partners naar voren gebrachte problemen over de steunverlening 
van de huisarts. 
De aard van de gesignaleerde problemen wordt bekeken vanuit het gezichtspunt 
van de partner. Daar waar mogelijk zal worden geprobeerd de problemen te 
verhelderen met behulp van de informatie die ik van de huisarts heb gekregen. 
De vertrouwensrelatie ontbreekt 
In hoofdstuk 6 (paragraaf 6.1.3) is al aan de orde gekomen dat er voor partners 
concrete belemmeringen kunnen zijn om de huisarts over meer persoonlijke zaken 
te benaderen. Het bestaan van een vertrouwensrelatie tussen partner en huisarts is 
dan ook een belangrijke factor. 
De vertrouwensrelatie kan om verschillende redenen niet optimaal zijn. Factoren 
die de vertrouwensrelatie in negatieve zin kunnen beïnvloeden zijn: te veel 
verschillende huisartsen, de 'persoon' van de huisarts (geen 'prater', 'klikt niet'), 
vermenging privé en professionele relatie, geen eerdere contacten met de huisarts, 
negatieve ervaringen met de huisarts. 
In de onderzoeksgroep kwam ik een treffend voorbeeld tegen waaruit blijkt dat de 
vertrouwensrelatie de basis vormt waarop de hulpverlening plaats kan vinden. Als 
deze ontbreekt kan men als huisarts nog zo veel hulp bieden, maar dan levert dit 
weinig op, zoals hieronder blijkt: 
Een huisarts legde in de beginfase van de ziekte van een chronisch zieke patiënt 
een tiental huisbezoeken af om, volgens zijn zeggen, patiënt én partner te steunen. 
Tot mijn verbazing bracht de partner in het interview echter naar voren dat zij zich 
in die tijd erg alleen had voelen staan en meer hulp voor zich zelf had gewild. 
In de loop van het interview bleek dat de huisarts te veel een 'kennis' voor haar 
was. De noodzakelijke distantie tussen de huisarts en de partner om de werkelijke 
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problemen met elkaar te kunnen bespreken, ontbrak. Deze problemen waren dan 
ook níet aan de orde gekomen in de contacten met de huisarts. 
De vermenging van professionele en privé relaties is voor huisartsen niet onge-
woon. Als een dergelijke vermenging bestaat tussen de huisarts en een echtpaar, 
dan is er reden om als huisarts extra alert te zijn in geval één van de partners 
ernstig ziek is geworden. De relationele problematiek van de partners komt in zo'n 
situatie mogelijk niet gauw boven tafel. 
Weinig belangstelling van de huisarts 
Enkele partners gaven als hun ervaring weer dat de huisarts geen belangstelling 
lijkt te hebben voor de thuissituatie van de patiënt en dat dit tot gevolg heeft dat 
zij niet zo gauw naar de huisarts gaan als er problemen of vragen zijn. Zo zegt een 
partner dat zij best wel met de huisarts over de situatie thuis had willen praten, 
maar dat zij zich afvraagt of de huisarts daarvoor wel belangstelling heeft. In 
onderstaand citaat verwoordt zij wat voor effect dit heeft op het contact van haar 
met haar huisarts op het spreekuur: 
"Want ik was een keer voor mijzelf voor een paar kleine dingetjes bij hem op het 
spreekuur. En toen was ik eigenlijk klaar daarmee en dat viel mij toen tegen, ik 
spreek het nou uit, en toen dacht ik: goh zou hij nou niet eens vragen hoe het 
thuis eigenlijk gaat of met ons gaat. Maar nee, een hand en tot ziens.. " 
Omdat de huisarts in dit geval geen belangstelling toont, laat de partner het maar 
zitten. Ze zegt vervolgens, vergoelijkend, dat ze eigenlijk ook niet weet wat men 
van een huisarts in dat opzicht mag verwachten. 
Ik heb meer gehoord van partners dat zij geen contact met de huisarts zoeken 
omdat ze het gevoel hebben dat de huisarts geen belangstelling voor de situatie 
thuis heeft. Daarmee wordt dan vaak in eerste instantie aandacht voor het wel en 
wee van de patiënt bedoeld. Als die interesse voor de patiënt al ontbreekt, dan is 
het voor veel partners weinig zinvol om dan nog met eigen problematiek bij de 
huisarts aan te kloppen. De volgende partner beschrijft hoe dat doorwerkt op haar 
houding ten opzichte van de huisarts: 
P: "Hij heeft vanaf die tijd nooit gevraagd als hij mij gezien had van: goh hoe 
gaat het nou en hoe is het met je man en dat heeft hij trouwens ook nooit aan X 
(=haar man, MK) gevraagd." 
I: "Nooit?" 
P: "Nooit gevraagd: hoe is het?, nooit, nooit, nooit, nooit. Dus dat irriteert me 
mateloos; dus ik ben ook heel koel." 
Dit citaat toont duidelijk aan hoe deze partner zich distantieert van haar huisarts 
omdat hij volgens haar geen enkele interesse laat blijken voor de thuissituatie. 
In de groep van huisartsen werd nogal eens opgemerkt dat zij schroom hebben om 
uit zichzelf belangstellende vragen te stellen aan de partner. Ik kreeg ondermeer 
te horen dat men niet vraagt naar de thuissituatie omdat men denkt dat dit te 
opdringerig is en enigszins impertinent. 
164 
Ook vertelde een huisarts dat hij in een bepaalde zeer belastende situatie eigenlijk 
liever niet vraagt naar het reilen en zeilen van de partner, omdat hij er niet voor 
voelt dat er te veel 'boven water gehaald' wordt. 'Bij het gevoel dat de partner het 
nu goed redt, weet je niet wat er gebeurt als je daar dieper op in zou gaan', aldus 
de huisarts. 
Andere artsen zeiden dat ze bang zijn voor 'gekonkel met de partner' oftewel dat 
ze het niet juist vinden dat achter de rug van de patiënt om tussen huisarts en 
partner over allerlei zaken gesproken wordt. Bij dit vaker genoemd bezwaar wil 
ik nog even een kanttekening plaatsen. Mijns inziens is de kans op 'roddelen' over 
de patiënt kleiner naarmate de huisarts beter weet waaraan aandacht moet worden 
besteed in een gesprek met de partner en naarmate de partner daarin zelf centraal 
wordt gesteld. 
'Onder vier ogen ' 
Uit het onderzoek blijkt dat partners in aanwezigheid van de patiënt niet vrijuit 
over de eigen problematiek en hun werkelijke zorgen zullen praten (hoofdstuk 6). 
De huisarts heeft eveneens het probleem de partner in het algemeen steeds in 
aanwezigheid van de patiënt te spreken. In die gevallen dat de partner de gelegen-
heid had de huisarts alleen te spreken was er voor de partner nogal eens een extra 
mogelijkheid om op bepaalde kwesties die hem of haar bezig hielden in te gaan. 
In het algemeen achten de huisartsen in de onderzoeksgroep het wel belangrijk om 
de partner af en toe eens alleen te spreken, maar volgens hen doet die gelegenheid 
zich niet zo gemakkelijk voor. Huisartsen vinden soms een moment als zij na een 
bezoek aan de patiënt thuis door de partner uitgeleide worden gedaan: in de 
deuropening stellen zij dan aan de partner wat meer persoonlijke vragen. Dit is 
echter in het algemeen niet een ideale situatie om tot een wezenlijk gesprek te 
komen over persoonlijke problemen van de partner. 
Discrepanties in benadering van de ziekte/zieke 
In hoofdstuk 6 (paragraaf 6.3) is vastgesteld dat zich tussen patiënt, partner, 
Omgeving' en hulpverlener belangrijke conflicten kunnen voordoen die te maken 
hebben met verschillen in de benadering van de ziekte en de zieke. Dergelijke 
conflictsituaties heb ik ook gesignaleerd in de relatie van de partner met de 
huisarts. Ik geef hiervan één voorbeeld: 
Een partner beschrijft hoe zij de huisarts heeft benaderd om zijn aandacht te 
krijgen voor de mogelijke psychologische oorzaken van de ziekte van haar man. 
Zij had graag gezien dat de huisarts daarover eens met de patiënt zou praten. De 
huisarts heeft naar haar idee geen gelegenheid aangegrepen om dat ook te doen; in 
haar ogen is hij dan ook ernstig te kort geschoten. In het gesprek met de huisarts 
kwam naar voren dat de huisarts vond dat een dergelijke benadering van de patiënt 
niet tot zijn taak behoorde. De huisarts had dan ook tegen de partner gezegd dat 
hij alleen kan reageren op een vraag van de patiënt zelf. 
Onenigheden tussen huisarts en partner over het gevoerde beleid deden zich in 
meer gevallen voor. Opvallend is hierbij dat er ook steeds sprake is van onenig-
heid tussen de beide partners onderling over de manier van omgaan met de ziekte. 
De partners menen soms dat de huisartsen wél op grond van hun autoriteit in staat 
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zouden zijn om de patiënt op andere gedachten te brengen en dat huisartsen dat 
ook behoren te doen. Zij verzoeken dan de huisarts om actie te ondernemen. 
De huisartsen in het onderzoek zijn in het algemeen van mening dat het hen erg 
lastig wordt gemaakt als de partner met een dergelijk verzoek komt. Zij kunnen 
hieraan niet voldoen omdat zij zo niet met patiënten willen omgaan. 
Huisartsen kunnen tussen partner en patiënt in het gedrang komen. De partner en 
de kinderen benaderen huisartsen nogal eens achter de rug van patiënt om met 
vragen om hulp die niet zozeer gericht zijn op henzelf, maar op de patiënt. De 
oorzaak hiervan is dikwijls dat patiënt (en familieleden) niet op één lijn zitten in 
de benadering van de ziekte en de situatie. Als de huisarts op dergelijke verzoeken 
van de omgeving niet ingaat kan dat aanleiding geven tot wrijvingen tussen de 
partner en de huisarts. Als hij er wel op in gaat kan het zijn dat de patiënt zeer 
negatief op een dergelijk contact reageert. Het is dan ook belangrijk dat de huisarts 
zich bewust is van deze invloed van de interacties tussen de verschillende betrok-
kenen en deze eventueel bespreekbaar maakt. 
In de gesprekken met de huisartsen en de partners viel het mij echter op, dat het 
bestaan van dergelijke problemen in de patiënt-partner-huisarts relatie in mijn 
onderzoeksgroep geen enkele keer tot gevolg had dat de betrokken huisarts 
openlijk de kwestie met de patiënt en partner heeft besproken. Ook hebben de 
huisartsen geen huisbezoek benut om de verschillende standpunten te verhelderea. 
CONCLUSIE 
De problematiek van partners is dikwijls van dien aard dat voor bespreking 
hiervan een goede vertrouwensrelatie van de partner met de huisarts vereist is. 
Verschillende factoren zijn van invloed op het ontbreken of het niet ontstaan van 
die vertrouwensrelatie. 
Partners zijn nogal eens terughoudend tegenover de huisarts in het naar voren 
brengen van hun eigen problemen. Huisartsen hebben soms schroom om te vragen 
naar de problematiek van de partner: zij wachten op een hulpvraag. Voor partners 
ontbreekt dan ook nogal eens de gelegenheid om met de huisarts over de eigen 
problematiek te praten. Het is dan ook belangrijk dat de partner door de huisarts 
wordt uitgenodigd om over hun thuissituatie te praten. 
Huisartsen kunnen soms in een moeilijke positie tussen patiënt en partner io 
terecht komen. De oorzaak hiervan is dikwijls dat patiënt en partner niet op één 
lijn zitten wat betreft de benadering van de ziekte. Het is van belang dat huisartsen 
alert zijn op het verloop van de interacties tussen de personen die bij het ziektepro-
ces betrokken zijn. 
9.4 ALGEMENE CONCLUSIE EN AANBEVELINGEN 
In het algemeen kan men stellen dat de rol van de huisarts met betrekking tot de 
begeleiding van de 'omgeving' van de patiënt meestal tamelijk bescheiden is en 
slechts in uitzonderingssituaties duidelijk aan de orde komt. 
Er blijkt grote onduidelijkheid te bestaan, zowel aan de kant van de huisarts als 
aan die van de partner, waar het gaat om de taak van de huisarts bij de begeleiding 
van de 'omgeving' van de chronisch zieke. De verwachtingen van de partners ten 
aanzien van de huisarts beperken zich nogal eens tot directe medische hulp aan de 
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patiënt en tot het tonen van belangstelling. Slechts bij uitzondering zijn patiënt 
en/of partner zelf duidelijk in hun wensen en behoeften tegenover de huisarts. 
Huisartsen zijn het onderling niet eens over hun taak in de hulpverlening aan de 
partner van patiënten met een chronische ziekte en wel met name over de mate 
over de kwestie wie het initiatief voor de hulpverlening behoort te nemen. 
In principe zijn er niettemin belangrijke mogelijkheden voor de huisarts om de 
partner in brede zin steun te bieden en probleemsituaties van de partner te voor-
komen of te signaleren. Verschillende individuele huisartsen toonden aan hoe zij 
vaak terloops in het contact met de patiënt ook de partner aan bod laten komen of 
bij een consult van de partner op het spreekuur aandacht aan de thuissituatie van 
de partner besteden. Bij de geslaagde huisarts-partnercontacten viel het op dat 
huisarts in het algemeen degene is die het initiatief nam. 
Het blijkt sterk van de attitude van de huisarts af te hangen en van zijn communi-
catieve vermogens of deze een belangrijke begeleidende taak bij ernstige chroni-
sche ziekte op zich neemt. 
AANBEVELINGEN VOOR DE HUISARTS 
In deze paragraaf worden de bevindingen uit het onderzoek vertaald naar de 
praktijk van de huisarts. De lezer dient zich er echter wel van bewust te zijn dat 
de aanbevelingen die hier geformuleerd worden noodgedwongen een vrij algemeen 
karakter hebben. Deze aanbevelingen komen pas tot hun recht als zij in verband 
worden gebracht met het inzicht dat in dit onderzoek is verkregen in de problema-
tiek van de partners en de diverse mogelijkheden om hen steun te verlenen (zie 
hoofdstukken 5, 6, 7 en 8). Ik wil dit met een voorbeeld verduidelijken. Eén van 
de aanbevelingen voor de huisartsen is er bijvoorbeeld op gericht om partners van 
chronisch zieken emotionele steun te verlenen. Er wordt ook aangegeven op welke 
wijze men deze steun kan bieden, maar een dergelijke vorm van steun krijgt pas 
inhoud als men beseft met welke emotionele moeilijkheden partners kampen, zoals 
bijvoorbeeld het dilemma om te kiezen voor jezelf of voor de ander (zie paragraaf 
S.2) of de identiteitsproblemen die de ziekte met zich mee kan brengen voor de 
partner van de patiënt (zie paragraaf S. 1). 
Planmatig denken 
Op basis van de bevindingen wil ik benadrukken dat het van belang is dat de 
huisarts meer initiatief neemt en meer structureel te werk gaat bij de begeleiding 
van de partner van een patiënt met een ernstige chronische ziekte. 
Uit het onderzoek blijkt dat bij een uitsluitend afwachtende houding van de 
huisarts de kans groot is dat er door de partner ook geen enkel initiatief genomen 
wordt. Er werd namelijk geconstateerd dat het probleem van partners nu juist is 
dat zij niet gemakkelijk om hulp en aandacht vragen. De gevolgen van de ziekte 
voor de directe omgeving en in het bijzonder voor de partner ontsnappen dan ook 
gemakkelijk aan de aandacht van de professionele hulpverlening (inclusief de 
huisarts). Het nemen van initiatieven door huisartsen vanuit een planmatig denken 
is derhalve noodzakelijk als zij ondersteuning van de partners/familieleden willen 
realiseren. 
Mijns inziens is het van belang dat huisartsen ingeval van een ernstige aandoening 
zoals kanker, een hartinfarct, multiple sclerosis, reuma denken vanuit een 'werk-
plan' voor patiënt én Omgeving'. 
167 
Het idee om te werken met een werkplan heeft, in bet kader van het verlenen van 
continuïteit van zorg, aan de beroepsopleiding voor hutsartsen een belangrijke 
plaats. Hier volgt een omschrijving van een werkplan: 
'Een op schrift gesteld lijstje met aandachtspunten, die de leidraad vormen voor de 
vervolgcontacten met de patiënt, die zijn opgesteld vanuit een gedegen terugblik 
op de voorgeschiedenis van patiënt en diens omgeving en die zijn afgestemd op de 
inbreng van andere betrokken hulpverleners' 
uit: Begeleidende tekst bij de videoband 'Continuïteit van zorg: het maken van een 
werkplan' (Smits e.a. 1991). 
Veel huisartsen werken wel impliciet met een werkplan, maar het expliciteren kan 
nodig zijn in die situaties waarbij de continuïteit van zorg bedreigd wordt of 
bepaalde aandachtspunten gemakkelijk vergeten kunnen worden. 
In geval van een nieuwe ernstige aandoening doet de huisarts er goed aan te 
reflecteren op de te verlenen zorg in de komende periode, zowel voor patiënt als 
voor de Omgeving' en dit in een werkplan vast te leggen. Het werkplan wordt 
bewaard bij de gegevens van de patiënt en kan van tijd tot tijd worden geëvalueerd 
en worden bijgesteld. Het werkplan is dus altijd gebaseerd op een bepaalde situatie 
en hangt af van de context van de patiënt en 'omgeving'. 
Bij het gebruik van een werkplan past ook dat rekening wordt gehouden met 
bepaalde momenten waarop de huisarts in het ziekteproces actief moet zijn. 
De acute fase is bijvoorbeeld zo'η moment. Een bezoek aan patiënt in het zieken-
huis en een huisbezoek na thuiskomst van patiënt zijn dan aangewezen. Hierdoor 
wordt vaak al de basis gelegd voor het ontstaan van een relatie tussen de huisarts 
en de patiënt/partner. Wanneer de huisarts op huisbezoek is bij de patiënt, kort 
nadat deze uit het ziekenhuis is ontslagen, is het aanbevelenswaardig dat de partner 
aanwezig is bij dit gesprek. Voor de huisarts is dit bezoek ook het geschikte 
moment om de eigen taak in de hulpverlening en de verwachtingen van patiënt en 
partner hieromtrent op elkaar af te stemmen. 
Op basis van de resultaten van mijn onderzoek acht ik het voorts wenselijk dat de 
huisarts in de beginfase van de ziekte, ongeacht de voorkomende medische 
problematiek, patiënt en partner voorstelt op wat langere termijn een tweede 
huisbezoek af te leggen en met de betrokkenen daarover een duidelijke afspraak 
maakt. Ik denk daarbij aan een termijn van drie tot zes maanden na het stellen van 
de diagnose. De problemen van de Omgeving' doen zich in het algemeen pas voor 
als het ziekteproces enigszins gestabiliseerd is. Een huisbezoek in deze fase is dan 
ook het meest geschikt om met name aan de gevolgen van de ziekte voor de 
Omgeving' aandacht te besteden. 
Signaleren en ondersteunen 
Het aandeel van de huisarts in het geven van steun aan partner en/of familieleden 
van de patiënt met een ernstige chronische ziekte kan worden gesplitst in twee 
taken: een signalerende taak en een ondersteunende taak. Het is van belang dat 
huisartsen zich beide taken bewust zijn. Wat betreft deze beide taken zijn een 
aantal aandachtspunten te formuleren. 
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De signalerende taak van de hiäsarts 
De huisarts kan een belangrijke taak vervullen bij het signaleren van de problemen 
van de partner van chronisch zieke patiënten. 
Op basis van de hier verrichte studie is een viertal probleemgebieden onderschei-
den (hoofdstuk 8), waarop de moeilijkheden van partners in het algemeen betrek-
king hebben. Deze indeling kan als hulpmiddel voor de huisarts dienen als hij of 
zij zich een beeld wil vormen van de belasting die de partner ondergaat door de 
ziekte van de patiënt. Deze vier probleemgebieden zijn: 
• de gevolgen voor het eigen leven; 
• de gevolgen voor de partnerrelatie; 
• de belasting in het dagelijks leven; 
• het omgaan met alles wat de ziekte met zich meebrengt. 
In elke fase van het ziekteproces van de chronische zieke is het zinvol dat de 
huisarts zich afvraagt of de partner belangrijke problemen heeft die terug te 
brengen zijn op één of meer van de hiervoor genoemde probleemgebieden. Als de 
huisarts bij zijn beoordeling van de problemen van de partner uitgaat van deze 
probleemgebieden is de kans klein dat de huisarts zich steeds beperkt tot bepaalde 
aspecten en anderen bewust of onbewust buiten schot laat. 
Uit het onderzoek blijkt dat het voor de partner al belangrijk kan zijn om zich 
bewust te worden van de eigen situatie en de problemen die deze voor hem of haar 
met zich heeft meegebracht te kunnen uiten. De partners beseffen zelf vaak zeer 
goed dat het dikwijls niet om 'oplosbare' problemen gaat. 
Als zich belangrijke problemen voordoen bij de partner dient de huisarts wel na te 
gaan of er bij patiënt en/of partner behoefte bestaat aan begeleiding. De huisarts 
kan in dat geval of zelf voor een goede begeleiding zorgen of zorgen voor de 
juiste doorverwijzing. 
De ondersteunende taak van de huisarts 
Naast de signalerende functie heeft de huisarts bij de hulpverlening in geval van 
een ernstige chronische ziekte ook een ondersteunende taak, die erop gericht is 
veel voorkomende ontsporingen in de thuissituatie te voorkomen. 
In hoofdstuk 8 is beschreven welke 'taken' partners van patiënten met een ernstige 
chronische ziekte zo al te verrichten hebben. Er werden vier hoofdtaken onder-
scheiden: 
• het verwerken van de ziekte en het inpassen van de ziekte in het eigen leven; 
• het behouden van een wederkerige open partnerrelatie; 
• het voorkomen van overbelasting; 
• als partner ook hulpverlener zijn. 
Uit het onderzoek blijkt dat er wat deze taken betreft veel 'mis' kan gaan bij de 
partner van de patiënt. Ik zou de huisarts dan ook aanraden de hulpverlening te 
richten op ondersteuning van de partner bij het optimaal vervullen van de taken die 
de ziekte voor hem of haar met zich meebrengt. 
Het voordeel van deze ondersteunende hulpverlening is dat de huisarts geen 
verantwoordelijkheden naar zich toe trekt die uiteindelijk bij de partner zelf 
behoren te liggen. De partner wordt geholpen op een goede manier om te gaan 
met problemen die de situatie met zich mee kan brengen. 
Het benutten van verschillende vormen van steun 
Uit het onderzoek blijkt dat partners op verschillende manieren gesteund kunnen 
worden. Er werden vier vormen van steun onderscheiden (emotionele steun, uitleg 
en informatie, voorkomen en signaleren van overbelasting, het bevorderen van de 
communicatie tussen de beide partners). In hoofdstuk 8 zijn verschillende concrete 
adviezen voor hulpverleners in het algemeen beschreven. 
In deze paragraaf worden de min of meer specifieke mogelijkheden die de huisarts 
heeft om de partner van de patiënt uitgewerkt. 
Het basisadvies aan de huisarts is: probeer in voorkomende contacten ook aan-
dacht aan de partner en diens situatie te geven en hen van meet af aan bij het 
ziekteproces te betrekken. Als partners meer aandacht voor hun situatie krijgen 
blijkt dit op zich al van belang. 
Emotionele steun 
Uit het onderzoek komt duidelijk naar voren dat partners in het algemeen niet 
gemakkelijk over zichzelf en hun eigen beleving van de situatie praten en zelf 
weinig persoonlijke steun ondervinden. Emotionele steun aan de partner kan door 
de huisarts op diverse manieren, zowel in de beginfase als op langere termijn, 
worden verleend. 
Voor partners van chronisch zieke patiënten is het belangrijk te merken dat de 
huisarts belangstelling heeft voor de patiënt en de thuissituatie en te weten dat de 
huisarts voor hen beschikbaar is. Deze belangstelling werd door de partners uit het 
onderzoek in het algemeen ervaren als een vorm van steun voor hen beiden. 
Concrete mogelijkheden om als huisarts deze belangstelling te laten blijken en de 
eigen beschikbaarheid duidelijk te maken zijn de patiënt in het ziekenhuis en later 
na ontslag uit het ziekenhuis nog eens thuis op te zoeken. In dit kader past ook dat 
de huisarts in de beginfase van een chronische ziekte aan patiënt én partner de 
eigen taak (op korte en lange termijn) uitlegt. Voor patiënten en partners die 
wegens de ziekte een 'onzekere' toekomst tegemoet gaan, is het van belang te 
weten waar zij met hun vragen en problemen terecht kunnen. 
Uit het onderzoek blijkt verder dat het gewenst is dat de huisarts uit eigen bewe-
ging de partner vraagt naar zijn of haar beleving van de thuissituatie. Partners 
nemen in het algemeen een sterk afwachtende houding en blijken te moeten 
worden uitgenodigd om over hun eigen problemen te mogen praten. 
Aangezien verschillende huisartsen lieten merken dat zij het soms moeilijk vinden 
om met de partner 'alleen' over de situatie te praten (angst voor 'roddelen' over 
de patiënt), wil ik hier een aantal suggesties doen voor de wijze waarop het 
gesprek kan worden gevoerd. 
Men kan het beste uitgaan van de situatie zoals die door de partner zelf wordt 
beleefd en zoveel mogelijk te vermijden om over de patiënt te praten. Het gaat 
erom dat er een sfeer ontstaat waarin de partner gevoelens zoals angst, machte-
loosheid, ambivalente gevoelens en boosheid, kan uiten. In hoofdstuk 5 zijn de 
emotionele problemen van de partner uitgewerkt en hierin kan men verschillende 
aanknopingspunten voor gespreksonderwerpen vinden. 
Het tonen van begrip voor de beleving van de partner is bij een dergelijk gesprek 
het belangrijkste. Door te laten merken dat men weet wat de ziekte voor de 
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partner betekent, wordt de mogelijkheid geboden dat de partner Opgekropte' 
gevoelens kan uiten. Dat kan een aanzet zijn voor verdere verwerking. 
Bij dit gesprek kan de huisarts proberen na te gaan hoe de communicatie tussen de 
beide partners verloopt. Tijsburg e.a. (1992) suggereren in dit verband de volgen-
de vraag: 'Heeft u over wat u mij nu vertelt, ook met uw partner gesproken?'. Zo 
nee: 'Waarom niet'. In het geval dat zich belangrijke communicatieproblemen 
tussen de beide partner voordoen, kan de huisarts zich beschikbaar stellen voor 
een gesprek met de beide partners samen. 
Uitleg en informatie 
De informatieverstrekking aan partners levert vaak problemen op, zo blijkt uit het 
onderzoek. De huisarts kan hier een belangrijke taak vervullen. 
Het meedelen van de diagnose en behandelingsmogelijkheden in verband met een 
ernstige ziekte gebeurt in het algemeen door de behandelend specialist. In de 
meeste gevallen staat de huisarts daar buiten. In een enkel geval was de huisarts 
in mijn onderzoek diegene die de diagnose aan patiënt en partner meedeelde. Dan 
viel op dat de persoonlijke relatie met de huisarts door patiënt en partner als 
positief werd ervaren. Het is dan ook de vraag of huisartsen niet vaker bij het 
meedelen van ernstige diagnoses betrokken zouden moeten worden; dit vereist 
echter een nauwe samenwerking tussen de huisarts en de specialist, die in de 
praktijk lang niet altijd gerealiseerd is. 
Uitgaande van de meest voorkomende situatie dat de diagnose door de specialist 
wordt meegedeeld, kunnen huisartsen bij een verwijzing van de patiënt op grond 
van het vermoeden van een ernstige ziekte op deze informatieverstrekking anticipe-
ren: zij kunnen in een dergelijk geval patiënt en partner van het begin af stimule-
ren samen naar de specialist te gaan zodat zij ook samen worden geïnformeerd 
over de ziekte en eventuele vragen aan de specialist kunnen stellen. 
Na de diagnostische fase kan de huisarts een bijzonder nuttige taak hebben om 
zowel aan de patiënt als aan diens partner, aanvullende informatie over de ziekte 
te verstrekken (zie paragraaf 8.2 voor een overzicht van de gesignaleerde inhoude-
lijke behoeften aan informatie bij de partner). Ook hier geldt dat de persoonlijke 
relatie van de huisarts met het gezin het mogelijk maakt deze informatie af te 
stemmen op de werkelijke vragen van de patiënt en diens directe omgeving. 
In de aanpassingsfase is er reden voor de huisarts één of meerdere huisbezoeken 
af te leggen om na te gaan met welke problemen patiënt en/of partner kampen 
en/of eventuele vragen beantwoord moeten worden. Het gaat er daarbij niet 
zozeer om dat de huisarts alle vragen zelf zou moeten beantwoorden, maar 
vooral dat het duidelijk wordt op welke punten er behoefte is aan informatie bij 
patiënt en/of partner. Patiënt en partner kunnen vervolgens op weg geholpen 
worden bij het verkrijgen van deze informatie: bijvoorbeeld door hen te stimu-
leren om hun vragen aan de behandelend specialist of de desbetreffende instanties 
te stellen. 
Voorkomen en signaleren van overbelasting 
Door een complex van factoren kunnen partners overbelast raken en dit kan tot 
uiting komen in gezondheidsproblemen (stressreacties, burnoutverschijnselen) en 
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relatieproblemen. Zowel ter voorkoming als ter signalering van deze problemen 
ligt er een taak voor de huisarts. 
Om overbelasting bij de partner te voorkomen geldt dat de huisarts door het 
ondersteunen van de partner en het openhouden van de communicatie tussen 
patiënt en partner al veel kan doen. De huisarts kan ook de 'zelfzorg' van de 
partner zoveel mogelijk stimuleren, zodat de partner voldoende ruimte houdt voor 
eigen behoeften en activiteiten. In hoofdstuk S (paragraaf S.S) worden verschil-
lende zelfzorgadviezen voor de partner gegeven. 
In dit verband is het ook van belang dat de huisarts zich realiseert dat patiënt en/of 
partner praktische hulp nogal eens afhouden, ook in die situaties waarbij het 
functioneren van de patiënt ernstig belemmerd is. Het is vaak nodig deze kwestie 
met de beide partners uitdrukkelijk bespreekbaar te maken en met hen na te gaan 
welke hulpmogelijkheden in de eigen omgeving of vanuit de professionele hulpver-
lening beschikbaar zijn. 
Met het oog op het signaleren van overbelasting bij de partner dient de huisarts 
zich te realiseren dat partners van chronisch zieken de huisarts in het algemeen 
niet gemakkelijk zullen raadplegen als de situatie thuis hen zwaar valt, ook niet als 
de partner depressieve en/of lichamelijke klachten heeft. 
De huisarts zal er dan ook zelf oog voor moeten hebben om dergelijke problemen 
op het spoor te komen. Op het spreekuur heeft de arts de mogelijkheid 'signalen' 
bij de partner op te merken die wijzen op problematiek in de thuissituatie. Het 
klachtenpatroon kan zo'η signaal zijn, maar ook los hiervan doet de huisarts er 
goed om bij een consult van de partner op het spreekuur aandacht te besteden aan 
de thuissituatie en uit zich zelf daarnaar te vragen. 
Bevorderen van de communicatie 
Uit het onderzoek blijkt dat zich tussen de chronisch zieke patiënt en de partner 
frequent communicatieproblemen voor doen en dat dit tot gevolg kan hebben dat 
zij het contact met elkaar dreigen te verliezen. Er zijn verschillende concrete 
mogelijkheden voor de huisarts te formuleren om de communicatie tussen patiënt 
en partner te bevorderen. 
Voor de huisarts is het huisbezoek een goede mogelijkheid om aandacht te 
besteden aan de communicatie tussen patiënt en partner. Het kan dan nodig blijken 
dat de huisarts in die communicatie meer openheid tracht te brengen. De huisarts 
kan bijvoorbeeld proberen de beide partners te bewegen meer openlijk over 
zichzelf te praten en/of actief het gesprek over een aantal moeilijke kwesties te 
openen. In het onderzoek komen verschillende thema's naar voren die voor patiënt 
en partner vaak moeilijk te bespreken zijn zoals het praten over angsten, seksuali-
teit, negatieve gevoelens, de toekomst en de dood. Door in een gesprek met de 
beide partners te stimuleren dat de gezonde partner ook 'zijn verhaal' vertelt, kan 
de huisarts bovendien bevorderen dat de beide partners er aan gewend raken dat 
elk van hen de situatie op een eigen manier beleeft en dat er ook aan de beleving 
van de partner aandacht wordt besteed. 
Bij een ernstige chronische ziekte zijn vaak meer personen intensief betrokken. In 
de eerste plaats is dat de partner, maar ook kinderen en professionele hulpver-
172 
leners gaan deel uit maken van het systeem rond de zieke. Uit het onderzoek blijkt 
dat verschillen in opvattingen over de benadering van de ziekte de samenwerking 
tussen de betrokkenen ernstig kunnen bemoeilijken. 
Ook Smits en Huygen (1986) benadrukken dat de huisarts er attent op moet zijn 
dat patiënt en partner ieder hun eigen kijk op de problematiek rondom de ziekte 
hebben en dat het van veel betekenis is dit te onderscheiden. Zij wijzen erop dat 
het van belang is de visies van beide partners te exploreren en aan de problemen 
van beide mensen serieus aandacht te besteden. 
De huisarts kan bijvoorbeeld nagaan hoe patiënt en partner ieder afzonderlijk tegen 
de ziekte, de behandeling, de genezingskans en de toekomst aankijken. Wat 
denken zij over de oorzaak van de ziekte? Is de hulpvraag van beide partners wel 
dezelfde? Waar hebben partner en patiënt ieder voor zich behoefte aan in deze fase 
van het ziekteproces? Welke behoefte bestaat er bij patiënt én partner aan begelei-
ding? Dit zijn vragen die de huisarts als ingang kan gebruiken als hij of zij merkt 
dat er in de 'samenwerking' iets niet goed loopt. 
Met bovenstaande aanbevelingen hoop ik te hebben geconcretiseerd hoe huisartsen 
daadwerkelijk in de dagelijkse praktijk steun kunnen verlenen aan de partners van 
patiënten met een ernstige chronische ziekte. Elke huisarts zal hierin natuurlijk zijn 
eigen stijl moeten vinden en zelf vertrouwd moeten raken met de problematiek van 
de 'omgeving' van de patiënt. De persoonlijke verhalen van de partners die in dit 
proefschrift beschreven staan kunnen deze vertrouwdheid mee bevorderen. 
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10 SAMENVATTING EN NABESCHOUWING 
INLEIDING 
De theoretische en praktische doelstellingen van dit onderzoek zijn in hoofdstuk 1 
uiteengezet. In de eerste plaats werd gestreefd naar een uitbreiding van kennis van 
de problemen die partners van chronisch zieken ervaren. Het onderzoek zou 
inzicht moeten geven in de aard van die problemen en in de factoren die daarop 
van invloed zijn. In de tweede plaats was het onderzoek erop gericht voor huis-
artsen mogelijkheden te ontdekken om partners van chronisch zieke patiënten steun 
te bieden. 
Hiertoe werd een kwalitatieve studie uitgevoerd, waarbij open-vraaggesprekken 
werden gevoerd met partners van patiënten met een chronische ziekte en met hun 
huisartsen (hoofdstuk 2). Wat betreft de chronische ziekte is de studie beperkt tot 
drie verschillende typen aandoeningen (kanker, hartinfarct of een progressieve 
chronische aandoening van het bewegingsapparaat/zenuwstelsel). 
In dit hoofdstuk wordt nagegaan wat het onderzoek, in het licht van deze tweevou-
dige doelstelling, heeft opgeleverd. In paragraaf 10.1 zal een samenvatting worden 
gegeven van de gesignaleerde problemen onder de partners. In deze paragraaf 
worden ook enkele methodologische kwesties besproken. In paragraaf 10.2 komt 
de vraag aan de orde of partners van chronisch zieken een specifieke probleem-
groep zijn en al dan niet bijzonder aandacht behoeven. Vervolgens zullen de 
mogelijkheden worden besproken die de huisarts heeft voor ondersteuning van de 
partner. Er zullen tevens aanbevelingen voor de beroepsopleiding tot huisarts 
worden gedaan (10.3). In dit hoofdstuk zijn ook enkele suggesties opgenomen voor 
verder onderzoek. Tenslotte wordt aangegeven hoe de resultaten van dit onderzoek 
hebben doorgewerkt in mijn eigen werk als huisarts bij de benadering van partners 
van chronisch zieken (10.4). 
10.1 WELKE PROBLEMEN ERVAREN PARTNERS VAN PATIËNTEN MET EEN 
ERNSTIGE CHRONISCHE ZIEKTE EN WELKE HULP BEHOEVEN ZIJ? 
In dit proefschrift wordt een beschrijving gegeven van de diverse problemen 
waarmee partners van patiënten met een ernstige chronische ziekte geconfronteerd 
kunnen worden. Bij de beschrijvingen van die problemen werd zoveel mogelijk 
uitgegaan van 'het verhaal in eigen woorden' van de 31 partners die geïnterviewd 
werden. De resultaten van een literatuuronderzoek naar de problematiek van 
partners van chronisch zieken werden eveneens bij de probleembeschrijvingen 
betrokken. 
Uiteraard is er sprake van een grote individuele variatie van de situaties waarin 
partners van chronisch zieken verkeren. Er zijn eveneens grote verschillen tussen 
de partners wat betreft de beleving van een bepaalde situatie en ten aanzien van de 
benaderingswijze van de problemen. Toch is uit het onderzoek gebleken dat er 
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belangrijke overeenkomsten bestaan in de problemen die partners van chronisch 
zieken in het dagelijks leven ervaren en die uitdrukkelijk te maken hebben met de 
bijzondere omstandigheid waarin zij leven. 
Een breed scala van problemen werd gesignaleerd en als volgt geordend: psychi-
sche problemen en lichamelijke klachten (hoofdstuk 5), communicatieproblemen 
(hoofdstuk 6) en belastende omstandigheden (hoofdstuk 7). 
In hoofdstuk 5 komen aan bod: identiteitsproblemen, tegenstrijdige gevoelens, 
angstgevoelens, machteloosheid en gezondheidsproblemen. In hoofdstuk 6 worden 
drie soorten communicatieproblemen onderscheiden: belemmeringen die er kunnen 
zijn voor de partner om zich te uiten over de eigen problemen, problemen met de 
uitwisseling van informatie en samenwerkingsproblemen van de partner met de 
Omgeving'. In ditzelfde hoofdstuk wordt ook ingegaan op de problemen die 
partners naar voren hebben gebracht over veranderingen in hun seksuele relatie als 
gevolg van de ziekte, waarbij het accent ligt op de beschrijving van de communi-
catieproblemen die hierbij tussen de beide partners kunnen optreden. In hoofdstuk 
7, dat handelt over de belastende omstandigheden waarmee partners van chronisch 
zieken te maken kunnen krijgen, worden ziektegebonden probleemsituaties be-
schreven en moeilijkheden die als gevolg van de specifieke levensomstandigheden 
van de partner kunnen optreden. 
Verschillende aspecten van deze probleemgebieden zijn nader uitgewerkt met het 
doel een beter inzicht te verkrijgen in de verschillende factoren die bij het ontstaan 
van een bepaald probleem een rol spelen. Daarbij werd een aantal concepten uit de 
literatuur gehanteerd om de aard van de problematiek van de partner verder te 
verhelderen. Zo blijkt het 'burnout' concept goed toepasbaar te zijn op partners 
van patiënten met een ernstige chronische ziekte en een licht te werpen op de 
gezondheidsproblemen die men bij hen kan verwachten. Deze suggestie wordt in 
de literatuur door verschillende auteurs gedaan, maar is bij deze auteurs niet 
gebaseerd op empirisch onderzoek (Young en Kahana 1987, Power e.a. 1988, 
Leshan 1990) of op slechts zeer bescheiden onderzoek (Ekberg e.a. 1986). Het 
door mij verrichte onderzoek onderbouwt deze veronderstelling. 
De kern van de problematiek en de taken van de partner 
In hoofdstuk 8 is getracht de kern van de problematiek van partners te formuleren. 
Partners blijken weinig aandacht te vragen en weinig aandacht te krijgen voor hun 
beleving van de situatie. De problematiek van partners heeft een verborgen 
karakter. De in het onderzoek gesignaleerde moeilijkheden van partners als gevolg 
van de ziekte van de patiënt blijken op vier gebieden betrekking te hebben: 
• de gevolgen voor de eigen identiteit en levensloop van de partner; 
• de gevolgen voor de partnerrelatie; 
• de belasting in het dagelijks leven; 
• de omgang met alles wat de ziekte met zich meebrengt. 
De problemen zijn vervolgens geformuleerd in termen van 'taken'. De kwalitatieve 
studie van Corbin en Strauss (1988) 'Unending work and care; managing chronic 
illness at home' is hierbij een inspiratiebron geweest. 
In aansluiting op de bovengenoemde vier probleemgebieden zijn vier 'hoofdtaken' 
voor de partners van patiënten met een chronische ziekte geëxpliciteerd. Het gaat 
hierbij om taken waarop partners vanaf het begin dat de ziekte zich voordoet alert 
zouden moeten zijn en zouden moeten anticiperen. De volgende taken werden 
geformuleerd: 
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• het verwerken en het inpassen van de ziekte in het eigen leven; 
• het behouden van een wederkerige open partnerrelatie; 
• het voorkomen van overbelasting; 
• als partner ook hulpverlener zijn. 
Deze uitwerking van de problematiek van partners in termen van taken die zij te 
verrichten hebben, verdiept het inzicht in de wijze waarop professionele hulpverle-
ners partners van chronisch zieken zouden kunnen steunen. 
Verschillen in problematiek bij partners 
Het doel van deze studie was het krijgen van inzicht in de problematiek van 
partners van 'chronisch zieke patiënten' in het algemeen. Het ging er dus niet om 
de specifieke problemen van een bepaalde groep partners van patiënten met één 
bepaalde aandoening te beschrijven. 
Met name voor de huisarts, die in eerste instantie een generalist is en te maken 
heeft met een brede populatie chronisch zieken en hun familieleden, leek een meer 
overkoepelende benaderingswijze relevant. Er werd dan ook een heterogeen 
samengestelde groep partners geïnterviewd, niet alleen naar de aard van de ziekte 
maar ook naar sociodemografische kenmerken (hoofdstuk 3). Deze samenstelling 
komt ook het meest overeen met de gemengde populatie die zich in een huisarts-
praktijk manifesteert. De uiteindelijke groep geïnterviewde partners bestond uit 
zowel mannelijke als vrouwelijke partners van patiënten met een hartinfarct, 
kanker of progressieve chronische aandoening van het bewegingsapparaat of 
zenuwstelsel (reumatoïde artritis, multipele sclerose etc). Uit de gesprekken met 
de partners en uit de literatuurstudie bleek dat de problematiek van de partners van 
chronisch zieken overeenkomstige kenmerken vertoont. De problemen van de 
partners konden worden ondergebracht in een aantal probleemgebieden waarmee 
alle partners van chronisch zieken, weliswaar in wisselende mate en ook vaak 
afhankelijk van de fase van het ziekteproces, in principe geconfronteerd worden. 
De samenstelling van de onderzoeksgroep bood echter ook de mogelijkheid om na 
te gaan of er tussen de verschillende categorieën partners opmerkelijke verschillen 
vielen waar te nemen. 
Een verkennende vergelijking (het onderzoek was dus niet als een vergelijkende 
studie opgezet) bracht aan het licht dat het voor vrouwelijke partners moeilijker is 
de 'eigen identiteit' te bewaken en een 'eigen leven' te behouden dan voor de 
mannelijke partners. Ook werd gesignaleerd dat de vrouwelijke partners meer 
moeite hadden met het respecteren van de autonomie van de patiënt. Dit gegeven 
zou kunnen verklaren waarom in het onderzoek vrouwelijke partners vaker tekenen 
van overbelasting ('burnout') vertoonden dan de mannelijke partners. Of deze 
bevinding ook algemene geldigheid heeft, zou in een volgende studie nader kunnen 
worden uitgewerkt. 
Voor partners van hartinfarctpatiënten bleek te gelden dat de problemen zich meer 
beperken tot de beginfase van de ziekte. De consequenties van de ziekte voor het 
dagelijks leven van deze partners en voor hun gezondheid op lange termijn bleek 
in het algemeen minder ingrijpend dan bij de andere aandoeningen. Het optreden 
van een hartinfarct gaf minder aanleiding tot sociaal isolement van patiënt en 
partner. Het feit dat een hartinfarct minder stigmatiserend is en in het algemeen 
ook een hoopvoller perspectief speelt daarbij vermoedelijk een belangrijke rol (Van 
Doorn en Zeldenrust 1984, Kroone 1990). Ook deze bevinding leent zich voor 
verder onderzoek. 
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De problematiek die zich bij de partners voordoet verschilt dus enigszins naar de 
aard van de aandoening. Niettemin vertoonde de problematiek van de partners uit 
de drie ziektecategorieën meer overeenkomsten dan verschillen. De individuele 
verschillen in de ervaren problematiek bleken bovendien niet zozeer door de 
'diagnose' te worden bepaald, maar meer door het ziektebeloop, de manier waarop 
de patiënt op de ziekte reageert en/of de individuele levensomstandigheden van de 
partner (hoofdstuk 7). 
Zoals reeds werd opgemerkt behoorde het niet tot de doelstellingen van dit 
onderzoek om de specifieke problemen van de partners van patiënten met een 
bepaalde aandoening te beschrijven. Uiteraard is onderzoek naar deze specifieke 
ziektegebonden problemen voor huisartsen ook van belang. Zo verrichtten Geven 
en Dirkx (1988) een onderzoek naar de plaats van Diabetes Mellitus type I in het 
leven van ouder wordende partners. Dit onderzoek leverde informatie op over de 
wijze waarop partners omgaan met hypo- en hyperglycemieën. In Groningen is een 
huisartsgeneeskundige studie gaande naar de gevolgen van de lichamelijke, 
geestelijke en communicatieve handicaps na een cerebrovasculair accident voor de 
partner van de patiënt (Schure e.a. 1992). Beide studies zijn uiteraard voor 
huisartsen zeer relevant. Er zijn voor de praktijk van de huisarts meer relevante 
onderzoeksvraagstellingen te bedenken over specifieke ziektegebonden problema-
tiek. Uit de hier verrichte studie komen bijvoorbeeld aanwijzingen naar voren dat 
het veel lijkt uit te maken of partners van hartinfarctpatiënten deelnemen aan 
revalidatiebijeenkomsten. Partners die hierbij betrokken waren bleken beter met 
klachten te kunnen omgaan en met wat patiënt 'wel of niet mag', dan diegenen die 
hier buiten stonden. Of partners van hartinfarctpatiënten inderdaad beter met de 
situatie kunnen omgaan als zij deelnemen aan de revalidatiebijeenkomsten dan 
wanneer zij dit niet doen, is een nader te onderzoeken vraagstelling. 
Hulpbehoefle van partners 
De partners uit het onderzoek waren zich er in het algemeen weinig van bewust 
dat 'hulp' voor henzelf op zijn plaats zou zijn. 'Hulpbehoefte' werd door de 
partners pas in een laat stadium gevoeld: meestal was er dan al sprake van een 
geëscaleerde thuissituatie. Deze bevindingen komen overeen met die van andere 
auteurs (Corbin en Strauss 1988, Oberst en James 1985, Van den Bos 1989). Dit 
gegeven had consequenties voor de wijze waarop aanknopingspunten waren te 
vinden voor eventuele hulpverlening. In de gesprekken met de partners leverde een 
directe vraag naar zijn of haar behoefte aan hulp weinig op. Ik moest op een meer 
indirecte manier te werk gaan en heb mij gericht op het signaleren van hiaten in 
de hulpverlening aan partners. In de oplossingen die sommige partners gevonden 
hadden om met voorkomende problemen om te gaan, werd gepoogd te ontdekken 
hoe partners het beste geholpen zouden kunnen worden. De hiertoe gehanteerde 
werkwijze wordt beschreven in hoofdstuk 4. 
De mogelijkheden om de situatie van de partner te verbeteren liggen vooral op het 
vlak van de communicatie. Partners staan opvallend vaak alleen met hun problema-
tiek en het ontbreekt hen nogal eens aan een 'plek' om hun gevoelens te kunnen 
uiten. Het geven van aandacht aan het verhaal van de partner is op zichzelf al 
belangrijk. Er is ook reden om er alert op te zijn dat de partner voldoende 
informatie ontvangt over de ziekte en de zieke. Partners blijken namelijk nogal 
eens buiten het informatieproces te staan en weinig direct door artsen te worden 
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geïnformeerd. Er is ook vastgesteld dat de communicatie tussen de beide partners 
door het optreden van een ernstige ziekte gemakkelijk blokkeert. Gevoelige 
onderwerpen worden vaak vermeden, terwijl die er voor de beide partners wel 
zijn, zoals toekomstverwachtingen, angstgevoelens, veranderingen op het gebied 
van seksualiteit en strijdige onderlinge behoeften. Tenslotte bleek dat door de 
directe omgeving van patiënt en partner in het algemeen weinig steun (zowel 
emotioneel als praktisch) aan partners geboden wordt en partners ook niet gemak-
kelijk om hulp vragen. 
Het feit dat partners van chronische zieken bij zichzelf weinig expliciet een 
'hulpbehoefte' onderkennen heeft consequenties voor de hulpverlening. Wil men 
voorkomen dat ontsporingen in de thuissituatie in het geval van een ernstige ziekte 
optreden, dan zal men als hulpverlener vooral anticiperend te werk moeten gaan. 
Aandacht voor het verloop van de communicatie tussen patiënt, partner en hulp-
verlener is dan van groot belang. 
Is de onderzoeksvraag voldoende beantwoord? 
In het bovenstaande is een samenvatting gegeven van de verschillende facetten van 
de problematiek van partners van chronisch zieken. 
Er zijn door de partners problemen naar voren gebracht die in de onderzoekslitera-
tuur niet aan bod komen. Dit is mogelijk toe te schrijven aan de gekozen werk-
wijze. De onderzoeksbenadering bestond uit diepgaande gesprekken met een 
beperkte groep partners. Het voordeel hiervan was dat partners in deze persoon-
lijke gesprekken soms bereid waren om uiting te geven aan meer 'intieme' 
problematiek. Bovendien kon ik observeren hoe partners over hun ervaringen 
spraken, waardoor bepaalde problematiek die niet direct verwoord werd, door mij 
soms toch kon worden waargenomen. 
Het is voorts denkbaar dat er bepaalde problemen zijn die niet in de gesprekken 
met de partners aan de orde zijn gekomen en die ook niet in de literatuur zijn 
gesignaleerd. In de laatste serie interviews kwamen echter vrijwel geen werkelijke 
'nieuwe' problemen meer naar voren. Ook de reacties van een viertal 'ervarings-
deskundigen' (partners van chronisch zieken die niet aan het onderzoek hadden 
deelgenomen) op wat uiteindelijk beschreven is, sterkten mij in de overtuiging 
geen belangrijke problematiek over het hoofd te hebben gezien. 
De conclusie is derhalve dat de onderzoeksvraag voldoende beantwoord is en een 
beeld is verkregen van de belangrijkste problemen waar partners van chronisch 
zieken mee te maken kunnen krijgen. 
Van het onderzoek is een bepaalde categorie partners bewust uitgesloten (hoofd-
stuk 2). Het betreft hier partners van terminale patiënten en partners van oudere 
hulpbehoevende patiënten ( à 7 5 jaar). De veronderstelling was dat de problematiek 
van deze partners zulke eigen kenmerken heeft dat dit een aparte studie rechtvaar-
digt. De resultaten van het hier verrichte onderzoek zijn derhalve niet direct van 
toepassing op de problematiek van partners van deze groepen patiënten, ofschoon 
er ongetwijfeld elementen aan de orde komen die voor alle partners van ernstig 
zieke patiënten van belang zijn. Verder onderzoek onder bovenstaande categorieën 
partners is zeker aangewezen. Het lijkt uitermate zinvol een kwalitatieve studie te 
doen naar de moeilijkheden die de thuiszorg van terminale patiënten voor partners 
met zich meebrengt en de rol van de huisarts hierbij. 
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10.2 AANDACHT VOOR PARTNERS VAN CHRONISCH ZIEKEN 
Men zal zich na lezing van de voorgaande hoofdstukken mogelijk toch afvragen of 
er nu reden is om partners van chronisch zieken als een probleemgroep te be-
schouwen en extra aandacht te geven. Men kan bijvoorbeeld opwerpen dat zich in 
vrijwel ieders leven vroeger of Tater ernstige moeilijkheden zullen voordoen, zoals 
werkloosheid, problemen met kinderen en/of relatieproblemen. Behoren de 
problemen van partners van chronisch zieken niet in feite tot de 'gewone' levens-
problemen, waarvoor de partners al of niet met hulp van de omgeving zelf een 
oplossing moeten zoeken? 
Als onderzoeker en als huisarts heb ik mij verdiept in de belevingswereld van de 
partners van chronisch zieken. Mijn conclusie is dat er bij deze partners sprake is 
van ernstiger problematiek dan men zou vermoeden. 
Ongeveer de helft van de partners uit het onderzoek heeft als gevolg van de ziekte 
van hun metgezel ernstige problemen. Dat wil zeggen dat deze partners tekenen 
vertonen van uitputting, depressie of spanningen door relatieproblemen. Voor de 
andere partners gaat het leven betrekkelijk normaal door. Men zou bij deze partners 
inderdaad kunnen zeggen dat het hier gaat om een 'gewoon' levensprobleem (bij-
voorbeeld: omgaan met het feit dat de zieke metgezel niet meer werkt en thuis is). 
De groep partners met ernstige problematiek zijn vooral de partners van patiënten 
met een progressieve chronische aandoening van het bewegingsapparaat c.q. 
zenuwstelsel of die van patiënten met kanker. Het hier verrichte onderzoek is 
echter niet van dien aard dat conclusies kunnen worden over de werkelijke omvang 
van de problematiek van partners van chronisch zieken, niet in zijn algemeenheid 
en niet naar categorie. Dit zou een grootschalig representatief onderzoek vergen, 
waarbij dan rekening moet worden gehouden met de ziektecategorie, de leeftijd en 
het geslacht van de betrokkenen. Niettemin is op basis van het hier verrichte 
onderzoek een grove schatting te maken van de omvang van de problematiek onder 
partners per ziektecategorie. Van ongeveer 75% van de deelnemende partners van 
patiënten met een chronische aandoening van het bewegingsapparaat c.q. zenuw-
stelsel, 50% van de partners van kankerpatiënten en 25% van de partners van 
hartinfarctpatiënten kan de problematiek ernstig genoemd worden. Het is daarom 
van groot belang dat de huisarts in ieder geval bij chronische aandoeningen van het 
bewegingsapparaat c.q. zenuwstelsel en bij kanker nagaat hoe zwaar de belasting 
voor de partner. Er is vaak onvermoede ernstige problematiek onder deze partners. 
Voor partners van hartinfarctpatiënten zal de problematiek in de meeste gevallen 
minder zwaar zijn, maar alertheid van de huisarts voor de problemen van deze 
partners blijft geboden. 
Er zijn onder partners relatief veel problemen gesignaleerd waarvan ik als huisarts 
zou zeggen: 'die zijn niet nodig, zij bemoeilijken alleen maar de dagelijkse 
omgang van patiënt en partner met de ziekte'. 
Een deel van deze problematiek ontstaat eigenlijk al meteen bij het begin van het 
onderkennen van de ziekte. Hierbij valt te denken aan het ontbreken van opvang 
van de partner in de acute fase van de ziekte en aan het onvoldoende informeren 
van de partner over de ziekte en/of over de zieke. Deze punten lenen zich sterk 
voor verbetering, bijvoorbeeld door als hulpverlener meer aandacht te schenken 
aan de partner en te bevorderen dat ook de partner van de patiënt met zorgen en 
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vragen bij hen terecht kan. Een deel van de communicatieproblemen tussen de 
patiënt en de partner is op een positieve manier te beïnvloeden door een meer open 
en gerichte benaderingswijze van de betrokken hulpverleners. 
Deze problemen zijn in alle categorieën partners gesignaleerd en zijn niet recht-
streeks het gevolg van de ernst en de aard van de ziekte. Dit zijn kwesties waaraan 
hulpverleners dan ook bij alle partners aandacht zouden moeten besteden. 
10.3 WELKE MOGELIJKHEDEN ZIJN ER VOOR DE HUISARTS OM PARTNERS 
VAN CHRONISCH ZIEKEN TB STEUNEN? 
Ik zou mij kunnen voorstellen dat de huisarts die dit proefschrift leest zich zorgen 
maakt over wat hij of zij 'nu weer moet doen'. Er komen op de huisarts de laatste 
jaren steeds meer taken af met als gevolg dat veel huisartsen op dit moment een 
gereserveerde houding aannemen tegenover 'nog meer taken', zeker als de extra 
activiteiten in financiële zin niet extra gehonoreerd worden. Als huisarts kan ik mij 
in deze bedenkingen goed verplaatsen. 
Als men als huisarts aandacht wil besteden aan patiënten met een ernstige ziekte 
en hun naaststaanden kost dat natuurlijk tijd. Een dergelijke activiteit raakt echter 
wel het 'hart' van de huisartsgeneeskunde. Dit ligt, mijns inziens, niet zozeer op 
het terrein van de uitbreiding van medisch-technische vaardigheden, maar eerder 
op het terrein van het geven van zorg aan patiënten in de context van hun levens-
loop en hun leefsituatie, temeer daar deze zorg in de medische sector gemakkelijk 
tekort schiet. 
Op dit moment dreigt bovendien een zeker gevaar dat de psychosociale zorg te 
veel in handen komt van speciale deskundigen. Op verschillende plaatsen in 
Nederland zijn bijvoorbeeld initiatieven genomen om kankerpatiënten en hun 
partners in psychosociaal opzicht te begeleiden. Een dergelijke opsplitsing van 
functies lijkt mij geen goede ontwikkeling. In het geval dat de kanker niet geneest 
en de patiënt terminaal wordt, kan deze hulpverlening vaak geen doorgang vinden 
omdat de terminale patiënt uiteindelijk de deur niet meer uit kan. Dan blijkt de 
patiënt volledig afhankelijk te zijn van zijn huisarts en andere Ie lijns hulpverle-
ners. Als er dan geen vertrouwensrelatie is opgebouwd met de huisarts is dit voor 
het tot stand komen van een goede thuiszorg een slechte zaak. 
Het bieden van steun aan de partner van de patiënt is bij uitstek een taak van de 
huisarts. Deze hulpverlening ligt in het verlengde van de steun die de huisarts 
patiënten met een ernstige ziekte behoort te bieden. Speciale deskundigen kunnen 
door de huisarts worden ingeschakeld als de problematiek die zich voordoet een 
specifieke therapeutische interventie vraagt. Het bespreekbaar maken van moeilijke 
kwesties, het ingaan op zorgen en vragen, het meedenken over de situatie, het geven 
van informatie aan de betrokkenen zijn mijns inziens taken waartoe de huisarts in 
principe in staat moet worden geacht. De binnenkort te verwachten uitbreiding van 
een tweejarige huisartsenopleiding naar een driejarige opleiding, biedt de mogelijk-
heid een dergelijk aspect van het vak ruimschoots aan bod te laten komen en 
vaardigheden op dit punt te trainen. De meeste huisartsen die aan het onderzoek 
deelnamen zijn ook van mening dat zorg en aandacht voor chronisch zieken en hun 
directe omgeving tot hun taak behoort. Verschillende huisartsen in het onderzoek 
gaven er voorbeelden van dat huisartsen in principe in staat zijn om partners van 
patiënten met een chronische ziekte in brede zin te steunen (hoofdstuk 9). 
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Er zijn suggesties voor de verbetering van de zorg voor de partner van de patiënt 
te doen die qua tijdsinvestering erg meevallen. Deze zorg kan namelijk al op veel 
punten verbeterd worden door aan te sluiten op de activiteiten die de huisarts in veel 
gevallen bij chronisch zieke patiënten toch al verricht. Uit het onderzoek kwam naar 
voren dat huisartsen de zorg voor de partner in het algemeen 'terloops ' verlenen, 
bijvoorbeeld door in een contact met de patiënt ook de partner aan bod te laten 
komen (communicatie) of door aandacht aan de thuissituatie te besteden bij een 
consult van de partner op het spreekuur (uitlaatklep, signaleren). Een dergelijke 
vorm van steun is juist voor partners van chronisch zieken zeer geschikt, omdat 
partners van chronisch zieken meestal niet met een duidelijke 'hulpvraag' komen. 
Aanbevelingen voor huisartsen 
Het is belangrijk dat huisartsen meer directe aandacht besteden aan de partners 
van chronisch zieke patiënten en meer initiatieven nemen om met deze partners in 
gesprek te komen over hun problemen. Partners van chronisch zieken zijn geneigd 
tot het innemen van een achtergrondpositie. De huisarts zal zelf stappen moeten 
nemen om de partner erbij te betrekken en er achter te komen hoe het eigenlijk 
met hem of haar gesteld is. 
De suggestie werd gedaan (hoofdstuk 9) dat huisartsen bij chronisch zieken er 
goed aan zouden doen vanaf het begin van de ziekte een ''werkplan' te hanteren. 
Het gaat hier om een lijstje met enkele aandachtspunten, waarin naast de medische 
zorg, ook de psychosociale begeleiding van de patiënt en zijn omgeving een plaats 
krijgt. In de beginfase van de ziekte is het van groot belang dat de huisarts zijn 
eigen taak in de begeleiding aan patiënt en partner duidelijk maakt, zodat zij weten 
voor welke zaken men bij de huisarts terecht kan. 
Wat betreft de concrete mogelijkheden om hulp te bieden aan de partner is 
onderscheid gemaakt in een 'signalerende'1 en een 'ondersteunende' taak. 
Het denken in probleemgebieden en bijpassende taken van de partner lijkt een 
bruikbare aanpak. De huisarts kan proberen zich een beeld te vormen van de 
belasting van de ziekte voor de partner door zich af te vragen welke consequenties 
de ziekte heeft voor de partner op de hiervoor genoemde probleemgebieden. Het 
is bijna een 'must' dat de huisarts een partner ook eens alleen spreekt, omdat het 
voor partners zeer moeilijk is zich openlijk over de werkelijke beleving van de 
situatie uit te laten in het bijzijn van de patiënt. Om de partner vervolgens te 
ondersteunen bij het verrichten van zijn of haar taken zou de huisarts er goed aan 
doen zich eerst af te vragen welke vorm van steun voor deze partner in deze fase 
van de ziekte het meest aangewezen is. Er werden vier verschillende vormen 
onderscheiden: persoonlijke steun, uitleg en informatie, voorkomen en signaleren 
van overbelasting en het bevorderen van de communicatie tussen de partners 
onderling. In hoofdstuk 8 is voor de verschillende vormen van steun uitgewerkt 
waarop hulpverleners in de contacten met de partners zouden moeten letten. In 
hoofdstuk 9.4 is concreet voor huisartsen aangegeven hoe zij deze steun vorm 
zouden kunnen geven. 
Suggesties voor de opleiding van huisartsen 
De resultaten van het onderzoek bevatten verschillende elementen die gebruikt 
kunnen worden voor onderwijsprogramma's voor de opleiding van huisartsen. 
Uit het onderzoek komt naar voren dat attitude en taakopvatting bepalend zijn voor 
de wijze waarop de huisarts chronisch zieken en hun Omgeving' begeleidt. Het 
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expliciteren van deze taak van de huisarts zou mijns inziens dan ook het eerste 
aandachtspunt moeten zijn in een onderwijsprogramma gericht op 'chronisch 
zieken'. Het hanteren van een werkplan met betrekking tot chronisch zieken kan 
er aan bijdragen dat de begeleidende taak van de huisarts een meer structureel 
karakter krijgt. Wat ook met de houding van de huisarts te maken heeft is het 
verbreden van de aandacht van een gerichtheid op de patiënt naar een gerichtheid 
op het gehele gezin van de patiënt. Hulpverleners en de samenleving in het 
algemeen hebben de neiging om zich in geval van ziekte vrijwel uitsluitend te 
richten op de patiënt en daarbij de partner over het hoofd te zien. Het zal ook van 
huisartsen een ombuiging van attitude vragen, willen zij leren behalve de patiënt 
ook de partner aandacht te geven. Meer kennis over de gevolgen van chronische 
ziekten voor de directe omgeving van de patiënt kan daaraan bijdragen. In dit 
proefschrift wordt hiervoor materiaal aangereikt. 
Door het onderzoek zijn verschillende onderwerpen gesignaleerd die voor patiënt 
en partner moeilijk bespreekbaar zijn. Voor huisartsen zijn die onderwerpen in het 
algemeen ook 'moeilijk'. Daarnaast bestaat de mogelijkheid dat huisartsen in een 
lastige positie tussen patiënt en partner kunnen geraken. Patiënt, partner en 
huisarts blijken dikwijls niet op één lijn te zitten in hun benadering van de ziekte 
en de situatie. Het kunnen verhelderen van de verschillende standpunten is voor 
een voor de huisarts belangrijke vaardigheid. Dit vraagt van de huisarts naast 
gesprekstechnische vaardigheid ook inzicht in het verloop van interactiepatronen 
en in zijn of haar eigen houding en opvattingen. Dit zou in een onderwijsprogram-
ma over chronisch zieken zeker aan bod moeten komen. 
10.4 NAWOORD 
Tenslotte wil ik de vraag beantwoorden hoe de inzichten die door dit onderzoek 
zijn verkregen, hebben doorgewerkt in mijn eigen handelwijze als huisarts. 
In mijn eigen werk met chronisch zieken heb ik geprobeerd waar mogelijk de door 
mij geformuleerde aanbevelingen daadwerkelijk in praktijk te brengen. Mijn taak 
ten aanzien van patiënten met een ernstige chronische ziekte won hierdoor aan 
duidelijkheid en aan inhoud. Doordat ik mij er meer bewust van was waarop ik 
moest letten, ging ik meer gericht te werk en werd mij duidelijker wat zich in de 
thuissituatie van de patiënt afspeelde. Een andere verandering die ik signaleerde 
betreft het besef dat deze ondersteuning van de omgeving van de patiënt een 
proces is dat zich over langere tijd uitstrekt. Ook op langere termijn bleef mijn 
begeleiding een zekere 'structuur' behouden. Verder is op te merken dat deze 
uitbreiding van de werkzaamheden niet zozeer meer 'tijd' vergde, maar wel meer 
aandacht, zorg en alertheid vroeg. 
Men zou zich kunnen afvragen wat de winst is als de huisarts zich zo nadrukkelijk 
met de problematiek van de partner bezighoudt. Verloopt het ziekteproces van 
chronisch zieken beter als huisartsen meer aan 'begeleiding' doen? Voelen partners 
zich dan uiteindelijk minder belast? Deze vragen zijn niet zonder meer te beant-
woorden. De effecten van aandacht, zorg en een goede relatie zijn moeilijk in 
meetbare termen uit te drukken. Ter beantwoording van deze vragen zou ik 
voorshands graag besluiten met een citaat van McWinney (1993), die op het NHG-
congres in 1991 over het belang van een goede arts-patiënt relatie bij chronisch 
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zieken, het volgende opmerkte: "Above all, I do not advocate the continuation of 
good relationships because of their good results. I do so because of their intrinsic 
merits. A good relationship between people is good in itself. It needs no other 
justification. One day, when we have replaced our mechanistic world view with a 
more organic one, we will understand 1015." 
Tenslotte 
Het onderzoek betrof partners die in hun leven geconfronteerd zijn met een 
ernstige ziekte bij degene met wie zij samenleven. Wat er bij deze partners omgaat 
en waartegen zij oplopen was onderwerp van studie. 
Door middel van dit onderzoek hoop ik de aandacht te hebben gevestigd op een 
enigszins verwaarloosd gebied. Ook hoop ik er aan bij te dragen dat partners in 
ieder geval van huisartsen meer aandacht krijgen voor hun situatie. Voor de 
partners hoop ik herkenning te geven en meer ruimte voor hún beleving van de 
situatie. 
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SUMMARY AND DISCUSSION 
INTRODUCTION 
The theoretical and practical objectives of this study are explained in chapter 1. 
The first aim was to obtain more knowledge of the problems experienced by the 
partners of patients with a chronic disease. The intention was to gain insight into 
the nature of those problems and the factors influencing them. The second aim was 
to discover possible ways in which general practitioners (G.P.'s) could assist 
partners of chronically ill patients. For this purpose a qualitative study was carried 
out, in which partners of patients with a chronic disease and their G.P.'s were 
interviewed (chapter 2). With respect to the chronic diseases, the study was 
confined to three different types (cancer, myocardial infarction, or a progressive 
chronic disorder of the locomotory/nervous system). 
In this summary is indicated what the study has revealed in the light of this 
twofold objective. Besides, some methodological questions are discussed and a few 
suggestions for further studies are included. Finally, the effects this study has had 
on my work as a G.P. in dealing with partners of patients with a chronic disease 
will be mentioned. 
WHAT ARB THE PROBLEMS EXPERIENCED BY PARTNERS OF PATIENTS WITH 
A SERIOUS CHRONIC DISEASE AND WHAT KIND OF SUPPORT DO THEY NEED? 
In this thesis a description is given of the various problems that patients' partners 
may be confronted with. The description of these problems was based on inter-
views with 31 spouses of chronically ill patients and on the results of a literature 
study concerning the patient's partner. 
There is, of course, a great individual variety of situations in which partners of 
chronically ill patients may find themselves. There are also great differences 
between the partners with regard to the way in which a certain situation is ex-
perienced and the way that the problems are approached. However, there also 
appeared to be significant similarities in the problems that patients' partners 
experience in everyday life and which are definitely connected with the special 
circumstances they live in. 
A wide range of problems has been observed and they have been divided into the 
following categories: psychological problems and physical complaints (chapter 5), 
communication problems (chapter 6), and difficult circumstances (chapter 7). 
In chapter S the following subjects are dealt with: identity problems, ambivalent 
feelings, feelings of fear, helplessness and health problems. In chapter 6 three 
kinds of communication problems are distinguished: inhibitions which the partner 
may have in expressing him/herself on his/her own problems, problems with the 
exchange of information, and cooperation problems of the partner with the patient 
and/or other persons who are involved in the illness-process. The same chapter 
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also deals with the problems that partners put forward about changes in their 
sexual behaviour as a result of the disease, with the accent on the description of 
the communication problems that may arise between the two partners in this 
respect. In chapter 7, which deals with the difficult circumstances that partners of 
patients with a chronic disease may be confronted with, illness-related problems 
and difficulties that may arise as a result of the specific living conditions of the 
partners are described. 
In order to get a better understanding of the various factors playing a role in the 
development of these problems, several relevant aspects have been elaborated. A 
number of concepts from the literature has been used to further clarify the nature 
of the partner's problems. This study shows, for example, that the 'burnout' 
concept is applicable to partners of patients with a serious chronic disease and 
sheds light on the health problems that may be expected. In the literature this 
suggestion is made by several authors, but it is not based on empirical research 
(Young and Kahana 1987, Power et al. 1988, Leshan 1990) or on only very 
modest research (Ekberg et al. 1986). This assumption has been given a more 
solid basis in this study. 
The core of the problems and the tasks of the partner 
In chapter 8 an attempt has been made to formulate the core of the partners' 
problems. Partners appear to receive little attention for the problems related to 
their situation and are themselves quite often reluctant to ask for help. Their 
problems are of a hidden nature. The study shows that for partners there are four 
main problems as a result of the patient's disease: 
• the consequences for the partner's own identity and course of life; 
• the consequences for the relationship between partner and patient; 
• the burden in everyday life; 
• coping with illness-related problems. 
The problems have subsequently been formulated in terms of 'tasks'. In formulat-
ing mese tasks a qualitative study by Corbin and Strauss (1988) 'Unending work 
and care; managing chronic illness at home', was one of the sources of inspiration. 
Following on the above-mentioned four main problems, four 'main tasks' have 
been defined for the partners. They are tasks that partners should pay attention to 
and should anticipate from the first moment the disease occurs. The following 
tasks have been formulated: 
• to come to terms with the disease and to give it a place in one's own life; 
• to maintain a mutually open relationship; 
• to prevent overburdening; 
• to combine partnership with the role of caregiver. 
Dealing with the problems of partners in terms of tasks, provides a deeper insight 
into the way in which persons who provide professional help could assist partners 
of patients with a chronic disease. 
Differences in partners' problems 
The aim of this study was to gain insight into the nature of the problems confront-
ing partners of chronically ill patients in general and not to describe the specific 
problems of a certain group of partners of patients with one specific disease. 
Particularly for the G.P., who in the first place is an all-rounder and deals with a 
broad spectrum of chronic patients and their families, a more general approach 
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would seem relevant. Consequently, a heterogeneously composed group of 
partners was interviewed: male and female partners of patients with a myocardial 
infarction, cancer, or a progressive chronic disorder of the locomotory system or 
nervous system (rheumatoid arthritis, multiple sclerosis etc.). The composition of 
the group was also heterogeneous with regard to the demographic characteristics 
(chapter 3). This selection corresponds best with the mixed population of a general 
practice. 
The interviews with the partners and the study of the literature revealed that the 
problems of partners of chronically ill patients have common characteristics. The 
problems could be defined in terms of a number of 'problem areas', which are 
relevant to all partners of chronic patients. The seriousness of the problems may 
vary however in relation to the phase of the illness and the individual situation. 
An exploratory comparison (the study was not intended to be a comparative one) 
between the various categories of partners revealed that it is more difficult for 
female partners to maintain their 'own identity' and to keep 'a life of their own' 
than it is for male partners. Moreover, it was noticed that female partners have 
more difficulty respecting the patient's autonomy. This might explain why in this 
study female partners more often showed signs of 'burnout' than the male part-
ners. These preliminary findings would have to be confirmed in a further study. 
For partners of patients with a myocardial infarction the problems seem to be 
more confined to the initial stage of the disease. The consequences of this disease 
for the everyday life of these partners and for their health in the long term are 
generally less far-reaching than those of the other diseases. The occurrence of a 
heart attack was less likely to lead to social isolation of the patient and his or her 
partner.The fact that a heart attack is less stigmatizing and, in general, also has a 
more hopeful perspective plays an important role in this respect (Van Doorn and 
Zeldenrust 1984, Kroone 1990). This also lends itself for further investigation. 
The nature of the disease, therefore, does influence the extent to which the partner 
experiences certain problems. Nevertheless, there are more similarities than 
differences in the types of problems experienced by the partners in the three 
categories of diseases. The individual differences in the problems experienced are 
not so much determined by the 'diagnosis', but more by the course of the disease, 
the way in which the patient reacts to the disease and/or the individual living 
conditions of the partner (chapter 7). 
As was already mentioned, it was not the aim of this study to describe the speci-
fic problems of partners of patients with a specific illness. This does not alter the 
fact, of course, that it is also important to study the specific problems of a 
certain category of partners. Geven and Dirkx (1988) carried out a study on the 
problems of partners of Diabetes Mellitus type 1 patients, in which concrete 
information is presented on how partners deal with hypoglycaemia and hyper-
glycaemia. In Groningen a study is currently being conducted on the con-
sequences of stroke-handicaps (physical handicaps, mental detioration and/or 
impaired communication) for the patient's spouse (Schure et al. 1992). These two 
studies are extremely relevant for general practitioners. There are more items of 
research concerning specific illness-related problems, which could be relevant for 
the daily practice of the general practitioner. The study which was carried out 
here indicated for example that it appears to make a lot of difference whether 
partners of myocardial infarction patients take part in revalidation-meetings. 
Those who were involved in these meetings seemed better able to cope with the 
187 
complaints and the regime of the patient, than those who were not. This is also a 
topic for further investigation. 
Partner's needs for support 
The partners in this study were in general little aware that they needed 'support' 
themselves. Partners only felt a 'need for support' at a late stage: mostly the 
problems in the home situation had already escalated by then. This corresponds 
with the conclusions of other authors (Corbin and Strauss 1988, Oberst and James 
198S, Van den Bos 1989). It also had consequences for the way in which indica-
tions could be found to provide support. When the partners were asked in the 
interviews if they needed help, there were only a few who intimated that they did. 
A more indirect approach was therefore required. During the interviews the focus 
was on finding gaps in the provision of support to partners. Besides, I also tried 
to discover how partners could best be helped by looking at the solutions that some 
of them had found in dealing with problems that occurred. The procedure followed 
is described in chapter 4. 
It is possible, particularly in the field of communication, to improve the partner's 
situation. It is remarkable how often partners are alone with their problems and 
lack an opportunity for expressing their feelings. Simply paying attention to the 
partner's story is important in itself. One also needs to be alert as to whether the 
partner receives sufficient information about the disease and the patient. It appears 
that quite often partners are outside the information process and only get little 
information from physicians. It was also evident that the communication in a 
couple can be easily blocked when a serious disease occurs. Patient and partner 
very often avoid talking about emotional subjects like expectations for the future, 
feelings of fear, changes relating to sexuality, and conflicting mutual needs. 
Finally, in this study it was also established that, in general, partners receive only 
little support (emotionally as well as practically) in their daily life and do not 
easily ask for help for themselves. 
That partners of patients with a chronic disease seldom feel an explicit 'need for 
support' for themselves has consequences for the professional care. The person 
who provides professional care will have to take anticipatory measures if they are 
to prevent the home situation of a chronically ill patient from getting out of hand. 
Attention to the communication between patient, partner and professional is then 
of great importance. 
Has the objective of the research been adequately met? 
A summary has been given above of the various aspects of the problems ex-
perienced by the patient's partner. Problems were put forward that I had not 
previously encountered in the literature. This might be the result of the research 
procedure followed. The study consisted of in-depth discussions with a limited 
group of partners. The advantage of this approach was that partners could speak 
very personally about their experiences and hence were often willing to express 
their more 'intimate' problems. Besides, I was able to observe the manner in 
which partners spoke about their experiences, through which it was possible for 
me to trace certain problems which were not di reedy expressed. 
It is possible that certain problems have not come to light, neither in the interviews 
with the partners nor in the literature. In the last series of interviews, however, 
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hardly any really 'new' problems were put forward. Also, the reactions of four 
'experts through experience' (partners of patients with a chronic disease who did 
not participate in the study) to what eventually has been recorded, confirm my 
conviction that no significant problems have been overlooked. 
Hence, it can be concluded that the research question is sufficiently answered and 
that the significant problems of partners of chronically ill patients have been 
highlighted in this study. 
Two categories of partners were excluded in the study: partners of older patients 
( ¿ 7 5 years) and of terminal patients. It was assumed that the problems of these 
partners are of such a specific nature that they warrant a separate study. The 
results of this study do not directly apply to the problems of the partners of these 
groups of patients, although there are undoubtedly elements that are relevant to all 
partners of seriously sick patients. Further research of the above categories of 
partners would seem desirable. It would be an extremely useful project to perform 
a qualitative study focusing on the problems that partners experience in the home 
care of terminal patients, and on the role of the general practitioner in this respect. 
CAKE FOR THE PATIENTS' PARTNER 
After reading the above chapters, one may still wonder if there is reason to 
consider partners of patients with a chronic disease as a problem group and to give 
them extra attention. It may be submitted, for example, that sooner or later serious 
problems will occur in almost everybody's life, such as unemployment, problems 
with children and/or relational problems. Are the problems of partners of patients 
with a chronic disease in fact not just 'ordinary' problems of life, for which the 
partners should find a solution themselves, with or without the help of other 
people in their surroundings? 
As a researcher and as a G.P. I have gone deeply into the partners' experiences. 
My conclusion is that these partners often have more serious problems than one 
would suspect. 
About half of the partners in this study have serious problems as a result of the 
disease of their spouses. This means that these partners show signs of exhaustion, 
depression, or strain due to relational problems. For the other half life goes on 
relatively normally. These partners could indeed be said to be faced with 'ordin-
ary' problems of Ufe (e.g. how to deal with the fact that the sick spouse does not 
work any more and is at home). 
The partners with serious problems are particularly those of patients with a 
progressive chronic disease of the locomotory/nervous system or of cancer 
patients. The scope of this study, however, is such that nothing can be said about 
the real magnitude of the problems involved, neither in general nor for a specific 
category. This would require a large-scale representative study, in which the 
category of disease, and the age and sex of those involved would have to be taken 
into account. Nevertheless, on the basis of this study a rough estimate can be made 
of the magnitude of the problems among partners in a specific disease-category. 
Approximately 75% of the participating partners of patients with a chronic 
disorder of the locomotory/nervous system, 50% of the partners of cancer patients 
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and 25% of the partners of patients with a heart attack could be said to have 
serious problems. It is of great importance, therefore, at least in the case of 
chronic diseases of the locomotory/nervous system and of cancer, that the G.P. 
tries to find out how heavy the partner's burden is. Very often there are un-
suspected serious problems among these partners. For partners of patients with a 
heart attack the problems will mostly be less serious, but the G.P. should here also 
be on the alert. 
As a G.P. I have observed relatively many problems among partners which I 
would qualify as 'not necessary and only complicating the way in which patient 
and partner cope with the disease in everyday life'. 
Most of these problems arise as soon as the disease has been diagnosed. What I 
have in mind is the lack of care for the partner in the critical stage of the disease 
and insufficient information to the partner about the disease and/or the patient. In 
my opinion, it would be possible to improve the partners' situation by paying more 
attention to them and by making clear that they can feel free to talk about their 
worries and questions. Part of the communication problems between patient and 
partner can also be positively influenced by a more open and specific approach by 
the professionals involved in the provision of care. These problems occur in all 
categories of partners and they are not a direct consequence of the severity and 
nature of the disease. It concerns problems, therefore, that professionals should 
pay attention to in all partners. 
IN WHICH WAYS CAN THE GENERAL PRACTITIONER BE SUPPORTIVE 
TOWARDS PARTNERS OF PATIENTS WITH A CHRONIC DISEASE? 
I can imagine that the G.P. who reads this thesis is concerned about what he or 
she now has to do on top of his or her usual tasks. The last few years the G.P. has 
been given more and more tasks with the result that at the moment many doctors 
are very cautious in committing themselves to 'even more tasks', certainly if there 
is no extra fee for these activities. As a G.P. I can very well understand such an 
attitude. 
Of course there is more time involved if a doctor wants to pay attention to patients 
with a serious disease and to the other family members involved. Such an activity, 
however, goes to the 'heart' of general practice, which, in my opinion, does not 
so much concern the extension of medical-technical skills, but has more to do with 
the provision of care to patients in the context of the course of their life and circum-
stances. It could be argued that the medical sector easily falls short in this respect. 
Moreover, at this moment there is a certain risk that psychosocial care becomes 
too much an exclusive task of special experts. In various places in the Nether-
lands, for example, initiatives have been taken to provide support to cancer 
patients and their partners. Such a splitting-up of functions does not seem to me to 
be a good development. Often, in cases where the cancer is not cured and the 
patient becomes terminal, this care cannot be continued because eventually the 
terminal patient won't be able to leave the house any more. In that situation the 
patient appears to be completely dependent on the G.P. and other persons provid-
ing primary care. If a relationship based on mutual trust has not been built up with 
the G.P. by then, this will not stimulate the provision of good home care. 
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Providing support to the patient's partner is preeminently the responsibility of the 
G.P.. This kind of support is an intrinsic part of the care that the G.P. ought to 
give to patients with a serious disease. If the problems that occur require specific 
therapeutic intervention, special experts may be called in. In my opinion, being 
open to delicate problems, taking notice of worries and questions, giving informa-
tion to those involved, and thinking together with them about the situation are 
responsibilities which the G.P. should have the capacity to deal with. The fact that 
shortly the vocational training for general practice will be extended from two to 
three years, offers the possibility of giving these aspects of the profession ample 
attention and developing skills in this field. Most of the G.P.'s who participated in 
this study are also of the opinion that care and attention for patients with a chronic 
disease and their families are part of their responsibilities. 
Several G.P.'s who participated in this study indicated that in practice it is possible 
to provide ample support to the partners of patients with a chronic disease (chap-
ter 9). 
The suggestions to improve the care for the partner of the patient need not 
necessarily be as time consuming as one would expect. On many points this care 
can already be improved by linking it to what the general practitioner very often 
already does for patients with a chronic disease. This study showed that usually 
G.P.'s provide support for the partner 'casually', e.g. by also paying attention to 
the partner during a home visit to the patient (communication) or by paying 
attention to the home situation when the partner comes to the surgery for a 
consultation (outlet, monitoring). This form of support is very appropriate, 
particularly for partners of patients with a chronic disease, because mostly they do 
not clearly 'ask for help'. 
Recommendations to general practitioners 
It is important for G.P.'s to give more direct attention to the partners of chronical-
ly ill patients and to take more initiative in talking with these partners about their 
problems. 
Partners of patients with a chronic disease are often inclined to remain in the 
shadow. The doctor will therefore have to take steps to involve the partner and to 
find out how their situation actually is. 
It was suggested (chapter 9) that in the case of patients with a chronic disease it 
would be advisable if G.P.'s act according to a 'plan' from the beginning of the 
disease. This implies using a list with points of special attention, in which, besides 
medical care, psychosocial care for the patient and the family also have a place. 
In the initial stage of the disease it is of great importance that the G.P. makes his 
responsibility clear to the patient and partner, so that they are aware of the areas 
in which the doctor can help. 
As to the concrete ways in which die G.P. can provide support to the partner, a 
distinction has been made between a 'monitoring ' and a 'supporting ' task. 
A workable approach might be: thinking in terms of 'problem areas' with 'specific 
tasks' for the partner. The doctor can try to get some idea of the partner's burden 
by considering the consequences of the disease for the partner with respect to the 
above-mentioned 'problem areas'. It is almost imperative that the doctor occasion-
ally speaks to the partner alone, because it is very difficult for partners to give 
their opinion openly on how they really experience the situation in the presence of 
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the patient. To assist the partner in performing his or her tasks, it would be 
advisable if the G.P. first asks himself which form of support would be most 
appropriate for the partner in the present stage of the disease. Four different forms 
of support were distinguished: personal support, explanation and information, 
preventing and monitoring overburdening and promoting the communication 
between both partners. The different forms of support to which the professionals 
dealing with the partners need to be alert are elaborated in chapter 8. In chapter 
9.4 it has been pointed out how G.P.'s might use these forms of support in daily 
practice. 
Suggestions for the vocational training for general practice 
The results of this study contain several elements that could be used in educational 
programmes for the vocational training for general practice. 
The study shows that the attitude of the G.P. and the way in which he interprets 
his task determines the way in which he deals with patients with a chronic disease 
and their partners. Therefore, I feel that the psychosocial task of the G.P. will 
have to be made more explicit in an educational programme on 'chronically ill 
patients'. Acting according to a plan in cases of chronic illness can contribute to 
structuring the psychosocial task of the doctor. An important part of the attitude of 
the G.P. could be: broadening his attention from being directed at the patient to 
being directed at the patient's family as a whole. When illness occurs, profes-
sionals who provide care and society in general are inclined to pay attention almost 
exclusively to the patient and to forget the partner. G.P.'s will also have to adjust 
their approach if they want to learn not only to pay attention to the patient but also 
to the partner. More knowledge of the consequences of chronic disease for those 
who are closest to the patient can contribute to this. This thesis hopes to provide 
such material. 
Several subjects that are difficult for the patient and partner to discuss have been 
touched on. For doctors those subjects are usually also 'difficult'. Moreover, it is 
possible that G.P.'s may get into a precarious position between patient and 
partner. It has been established that very often patient, partner and G.P. are not in 
accordance with each other in their approach to the disease and the situation. 
Being able to explain the various points of view is an important skill for the 
doctor. This not only requires that the G.P. is skilled in holding a discussion, but 
also that he or she has an understanding of interaction patterns and of his or her 
own attitudes and views. This will certainly have to be dealt with in an educational 
programme on patients with a chronic disease. 
EPILOGUE 
Finally, I should like to answer the question as to how the results of this study 
have influenced my own work as a general practitioner. 
I have tried, where possible, to put the recommendations I have formulated into 
practice. I noticed that this has clarified my task with respect to patients with a 
chronic disease and made it more effective. As I was more aware of what I had to 
pay attention to, I was able to act more specifically and to understand much better 
what took place in the home situation of the patient. I have also noticed another 
change, viz. that I have become aware that the provision of care is a process that 
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requires a longer period of time. I observed moreover, that in the long term my 
support retained a certain 'structure'. It should be mentioned that this increase in 
the number of tasks did not necessarily take more 'time', but required more 
attention, care and alertness. 
One might wonder what is gained if the G.P. is so expressly concerned with the 
problems of the partner. Does the course of the illness of patients with a chronic 
disease improve if G.P.'s give more 'support'? Do partners eventually feel less 
burdened? These questions cannot easily be answered, for it is difficult to measure 
what the effects are of attention, care and a good relationship. To give an answer 
to these questions I should like to conclude by quoting McWinney (1993) who, 
speaking on the subject of the importance of a good physician-patient relationship 
in cases of chronic disease at the conference of the Dutch College of General 
Practitioners in 1991, remarked: 'Above all, I do not advocate the continuation of 
good relationships because of their good results. I do so because of their intrinsic 
merits. A good relationship between people is good in itself. It needs no other 
justification. One day, when we have replaced our mechanistic world view with a 
more organic one, we will understand this.' 
Finally 
This study concerned partners who are confronted with their spouse's serious 
illness. It investigated what these partners experience and which problems they 
encounter. 
I hope I have been able to draw attention to a somewhat neglected subject and that 
I have contributed in some way to general practitioners paying more attention to 
the partners' situation. Furthermore I hope that the partners will recognise some-
thing of their own situation in this study and as a result will be able to take their 
own experiences more seriously. 
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BIJLAGEN 
BIJLAGE 1 
INTERVIEW MET DE PARTNER 
In deze bijlage staan de gespreksthema's vermeld, die bij het interview met de partner de leidraad 
voor het gesprek zijn geweest (topiclijst). De vragen die hier per gespreksthema worden 
aangegeven dienden als inspiratiebron om een gesprek over het thema op gang te brengen. Er 
werd naar gestreefd het gesprek zo'n natuurlijk mogelijk karakter te laten hebben. 
De verschillende fasen in het ziekteproces 
• Hoe heeft u de diagnose te horen gekregen? Wat was uw eerste reactie? 
• Wat betekende het voor u toen uw partner in het ziekenhuis werd opgenomen? Extra taken? 
Contact met specialist, verpleging? Huisarts? Hulp? 
• Hoe ging het toen uw partner thuis kwam? Extra taken? Vragen? Huisarts? Hulp? 
• Hebben zich daama nog belangrijke problemen voorgedaan die met de ziekte samenhangen? 
De gevolgen voor het dagelijks leven 
• Zijn er sinds de ziekte veranderingen opgetreden in de manier waarop u nu uw tijd besteedt? 
Veranderingen in hobby's, vakanties, sociale contacten, werk? Waarom? Hoe is dat voor u? 
• Zijn er veranderingen opgetreden in huishoudelijke taken, zorg voor de kinderen? Extra 
verzorgende taken? Hoe is dat voor u? 
• Hoe is het voor u dat uw partner meer thuis is? Bent u nu meer samen? Doet u nu meer 
samen of juist minder? 
De ziekte en de omgang daarmee 
• Hebt u het gevoel dat u voldoende weet over de ziekte van uw partner? Hoe krijgt u die 
informatie? Betrokkenheid bij bezoek aan specialist, revalidatie etc.? 
• Over welke klacht van uw partner maakt u zich het meeste zorgen? Hoe reageert u? Hoe 
probeert u uw partner te helpen? Hoe reageert uw partner? 
• Is het voor u moeilijker geworden uw partner alleen te laten? Een zware klus te laten doen? 
Hoe gaat dat dan? 
Ziektebeleving 
• Wat is volgens u de oorzaak dat uw partner deze ziekte gekregen heeft? Kans op herstel, 
toekomstverwachtingen? Hoe denkt uw partner daarover? Samen praten? 
• Vindt u dat uw partner nu anders zou moeten gaan eten, leven etc.? Andere behandeling, 
alternatieve therapie? Hoe denkt uw partner daarover? 
De relatie met de patiënt 
• Als u uw huwelijk nu vergelijkt met de tijd voor de ziekte is dat dan anders? Wat dan? 
• Zou u zeggen dat uw partner veranderd is na de ziekte? In welk opzicht? Seksuele relatie? 
Hoe is dat voor u? 
• Kunt u uw eigen verdriet of zorgen over de ziekte bij uw partner kwijt? 
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De omgeving 
• Hoe hebben vrienden en kennissen gereageerd op bet feit dat uw partner deze ziekte kreeg? 
• Van wie ondervindt u de meeste steun? Hoe helpt deze persoon u dan? 
• Praat u over uw moeilijkheden en vragen in verband met de ziekte met anderen? Kinderen? 
Vrienden? Collega's? Patiëntenvereniging? Huisarts? Specialist? Waarom niet? Waar praat u 
dan meestal over? 
De kinderen 
• Hoe hebben de kinderen gereageerd op de ziekte? Opvangen van kinderen? Steun van 
kinderen? 
• Is de relatie met de kinderen veranderd? In welk opzicht? 
Welbevinden 
• Hoe goed voelt u zich, alles bij elkaar genomen, de laatste tijd? Is dit veranderd vergeleken 
met de tijd voordat uw partner ziek werd? Doorvragen over lichamelijke klachten, medicijn· 
gebruik, alcohol, emotionele reacties. 
Veranderingen in het eigen levensperspectief 
• Hoe zag uw leven er S jaar geleden uit? Wat verwacht u van uw leven over 5 jaar? 
Hoe tevreden bent u nu over uw leven? 
Het zelfbeeld van de partner 
• Hoe hebt u op de hele situatie gereageerd? Invloed van eerdere levenservaringen? 
• Welke eigenschappen kwamen u van pas om met deze situatie om te gaan? 
• Zijn er ook bepaalde dingen in u zelf die het u juist moeilijk maken om er mee om te gaan? 
De huisarts 
• Hoe vaak hebt u sedert de ziekte van uw partner contact gehad met uw huisarts? Wat was de 
aanleiding? Voor u zelf? In verband met de ziekte van uw partner? 
• Voelt u zich gesteund door uw huisarts? Op welke wijze? Huisbezoek? In welke periode? 
• Wat hebt u in de afgelopen periode het meest gewaardeerd van uw huisarts? En wat het 
minst? Verwachtingen? Kritiek? 
• Wat belemmert u om meer hulp of aandacht van uw huisarts te vragen? 
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BULAGB 2 
INTERVIEW MET DE HUISARTS 
Hieronder staan de vragen vermeld die als uitgangspunt gediend hebben bij het gesprek met de 
huisarts van de patiënt en diens partner. Er is gesproken over de taakopvatting die de huisarts 
meer in het algemeen heeft over 'begeleiding' van familieleden van chronische patiënten en meer 
specifiek over de inhoud van de begeleiding bij die partners die aan het onderzoek deelnamen. 
Een deel van de vragen heeft ook betrekking op de problematiek van de aan het onderzoek 
deelnemende partners, voor zover deze bij de huisarts bekend is. 
Algemene vragen over de begeleiding van familieleden van chronisch zieke patiënten 
• Hoe kijkt u tegen dit onderzoek aan? Vindt u het belangrijk dat er aandacht aan de partner 
gegeven wordt? Taakopvatting? 
• Waar besteedt u aandacht aan bij familieleden? Informatie? Emotionele ondersteuning? 
Praktische hulp? Anderszins? 
• Hoe organiseert u de ondersteuning van de partner? Lukt dat? Moeilijkheden? 
• Is het uw gewoonte de patiënt in het ziekenhuis op te zoeken en direct na thuiskomst? Op 
wiens initiatief gebeurt dat dan? 
Specifieke vragen over de begeleiding en de problemen van partner X 
Begeleiding 
• Zou u in het kort willen beschrijven hoe u bij dit ziekteproces betrokken bent geweest? 
Meedelen diagnose? Ziekenhuisbezoek? Huisbezoek? 
• Wat vindt u uw belangrijkste taak ten aanzien van dit gezin? Gevoel tekort geschoten te zijn 
in de begeleiding van dit gezin? 
Problemen 
• Kwam de partner in deze periode vaker op het spreekuur dan voor de ziekte? Aard van 
klachten of problemen? 
• Hoe kijkt u aan tegen de gevolgen voor het gezin en met name de partner van deze patiënt? 
Welk beeld hebt u daar van? 
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BIJLAGE 3 
MEETINSTRUMENT: VRAGENLIJST NAAR DAGELIJKSE VERRICHTINGEN (DE HAES, 198S) 
Hieronder volgen enkele vragen over dagelijkse activiteiten die u misschien wel of niet kunt 
uitoefenen. Het is niet belangrijk of u ze ook doet, maar of u ze kunt doen. Wilt u telkens het 
rondje onder het juiste antwoord aankruisen? 
1. gaan zitten en opstaan uit een stoel 
2. aankleden, schoenen aantrekken en 
uitkleden 
3. Uzelf volledig wassen 
4. een 'blokje' omlopen 
5. een flinke wandeling maken 
6. werken in huis 
7. op bezoek gaan 
8. deelnemen aan activiteiten buitens-
huis 
9. inspannende hobby's doen (zoals 
sport, timmeren, tuinieren) 
10. werken buitenshuis 
kan ik niet 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
kan ik 
alleen met 
hulp 
O 
0 
O 
O 
O 
O 
O 
O 
O 
O 
kan ik zelf 
maar met 
moeite 
O 
O 
O 
o 
0 
0 
o 
0 
o 
0 
kan ik 
zonder 
moeite 
O 
0 
O 
0 
o 
o 
0 
o 
o 
o 
SCORINGSPROCEDURE 
De antwoorden 'kan ik niet' dienen een 1 te krijgen, 'kan ik alleen met hulp' een 2, 'kan ik zelf 
maar met moeite' een 3, en 'kan ik zonder moeite' een 4. Een totaal score wordt berekend door 
de afzonderlijke scores bij elkaar op te tellen. 
BIJLAGE 4 
MEETINSTRUMENT: VRAGENLIJST VOOR ONDERZOEK VAN DB ERVAREN GEZONDHEIDS-
TOESTAND (VOEG, DIRKEN 1969) 
Hieronder vragen wij u in hoeverre u last hebt van bepaalde klachten. Wilt u het antwoord dat 
op u het meest van toepassing is omcirkelen? 
1. Is uw eetlust minder dan u normaal acht? 
•2. Hebt u nogal eens een opgeblazen of drukkend gevoel in de maagstreek? 
*3. Bent u gauw kortademig? 
*4. Hebt u nogal eens pijn in de borst of hartstreek? 
5. Hebt u vaak een vieze of zoetige smaak in uw mond? 
6. Hebt u nogal eens hartkloppingen of bonzingen in de hartstreek? 
7. Hebt u het nogal eens benauwd op de borst? 
*8. Hebt u nogal eens klachten over pijn in botten en spieren? 
*9. Hebt u nogal eens last van moeheid? 
•10. Hebt u nogal eens last van hoofdpijn? 
11. Is uw buik nogal eens van streek? 
*12. Hebt u nogal eens last van rugpijn? 
•13. Is uw maag nogal eens van streek? 
*14. Hebt u nogal eens een verdoofd gevoel of tintelingen in uw ledematen? 
*15. Voelt u zich sneller moe dan u normaal acht? 
•16. Bent u nogal eens duizelig? 
•17. Voelt u zich nogal eens lusteloos? 
18. Hebt u nogal eens maagklachten? 
19. Voelt u zich nogal eens slaperig of suffig? 
*20. Staat u in de regel 's ochtends moe en niet uitgerust op? 
21. Hebt u nogal eens pijn in de maagstreek? 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
* Deze 13 items maken deel uit van de VOEG lijst die door het Centraal Bureau voor Statistiek 
wordt gebruikt en slechts 13 items bevat. 
SCORINGSPROCEDURE 
Somscore van de positieve antwoorden. Aan het antwoord 'ja' wordt een waarde 1 toegekend. 
Aan het antwoord 'nee' een waarde 0. 
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BIJLAGE J 
MEETINSTRUMENT: DE EENZAAMHEIDSSCHAAL (DE JONG-GIERVELD 1984) 
Wilt u van elk van onderstaande uitspraken aangeven welke op u het meest van toepassing is? 
Wilt u telkens bet rondje onder het juiste antwoord aankruisen? 
1. Er is altijd iemand in mijn omgeving bij wie ik met 
mijn dagelijkse probleempjes terecht kan 
2. Ik mis gezelligheid om me heen 
3. Er zijn voldoende mensen met wie ik me nauw 
verbonden voel 
4. Ik mis een echte goede vriendin of vriend 
5. Vaak voel ik me in de steek gelaten 
6. Ik heb veel mensen op wie ik volledig kan vertrou-
wen 
7. Ik ervaar een leegte om me heen 
8. Ik vind mijn kring van vrienden en kennissen te 
beperkt 
9. Er zijn genoeg mensen op wie ik in geval van narig-
heid kan terugvallen 
10. Ik mis mensen om me heen 
11. Wanneer ik daar behoefte aan heb kan ik altijd bij 
mijn vrienden terecht 
JA! 
O 
0 
0 
0 
0 
0 
o 
o 
0 
0 
0 
JA 
o 
o 
0 
0 
0 
0 
o 
o 
o 
0 
0 
MIN 
of 
MEER 
0 
o 
0 
0 
0 
0 
o 
o 
o 
0 
0 
NEE 
o 
0 
0 
0 
0 
o 
o 
o 
o 
0 
o 
NEE! 
o 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
0 
SCORTNGSPROCEDURE 
Volgens de handleiding dienen, met het oog op de invoer van de eenzaamheidsitems, de 
antwoorden 'ja!' een 5 te krijgen, 'ja' een 4, 'min of meer' een 3, 'nee' een 2 en 'nee!' een 1. 
Een somscore wordt berekend door de schaalscore met 1 punt te verhogen wanneer de score op 
een positief item 1, 2 of 3 is, en wanneer de score op een negatief item 3,4 of 5 is. Wanneer een 
respondent op een item geen antwoord heeft gegeven wordt deze missende waarde als niet-
eenzaam gerekend. Wanneer een respondent op twee of meer items geen antwoord heeft gegeven 
wordt geen schaalscore toegekend. Dit laatste was in mijn onderzoek niet van toepassing. 
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BULAGB б 
MEETINSTRUMENT: AFFECT BALANCE SCALE (BRADBURN 1969, VERTAALD DOOR DB HAES 
1988) 
Hieronder volgen een aantal vragen over soorten gevoelens die mensen kunnen hebben. Wilt u 
telkens het antwoord omcirkelen dat het meest overeenkomt met uw gevoel? 
1. Voelde u zich in de afgelopen weken wel eens tevreden omdat u iets 
voor elkaar had gekregen? 
2. Voelde u zich in de afgelopen weken wel eens van streek omdat 
iemand een aanmerking maakt? 
3. Voelde u zich in de afgelopen weken wel eens heel gelukkig? 
4. Voelde u zich in de afgelopen weken wel eens erg eenzaam en verla­
ten van anderen? 
5. Voelde u zich in de afgelopen weken wel eens trots omdat iemand 
tegen u zei dat u iets goeds had gedaan? 
6. Was er in de afgelopen weken iets waarover u erg opgetogen was? 
7. Hebt u zich in de afgelopen weken wel eens erg terneergeslagen 
gevoeld of hebt u ergens over in de put gezeten? 
8. Hebt u zich in de afgelopen weken wel eens verveeld? 
9. Hebt u zich in de afgelopen weken wel eens zo rusteloos gevoeld dat 
u geen moment stil kon zitten? 
10. Hebt u in de afgelopen weken wel eens het gevoel gehad dat alles bij 
u op rolletjes liep? 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
ja 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
nee 
SCORINGSPROCEDURE 
In navolging van Ormel (1980) zijn de vragen als volgt gehercodeerd: 
• op een positief item (1,3,5,6 en 10) dient 'ja' een 1 te krijgen en 'nee' een 0 te krijgen 
• op een negatief item (2,4,7,8 en 9) dient 'ja' een 0 en 'nee' een 1 te krijgen. 
De totaalscore wordt vervolgens verkregen door de scores van alle tien vragen op te tellen. 
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BULAGB 7 
MEETINSTRUMENT: EVALUATION OP THE PRESENT LIFE SCALE (DOOR STEVENS, 1989 
GEWIJZIGDE VERSIE VAN CAMPBELL, 1976) 
Hieronder volgen vragen over wat u van uw huidige leven vindt. Wilt u een kringetje zetten om 
het antwoord dat op u het meest van toepassing is? 
Wat vindt u van uw huidige leven? 
1. Mijn leven is: 
2. Mijn leven is: 
3. Mijn leven is: 
4. Mijn leven is: 
a) erg saai 
b) saai 
c) het gaat 
d) interessant 
e) erg interessant 
a) erg prettig 
b) prettig 
c) het gaat 
d) onprettig 
e) ellendig 
a) makkelijk 
b) redelijk makkelijk 
c) het gaat 
d) wat moeilijk 
e) moeilijk 
a) nutteloos 
b) van weinig nut 
c) het gaat 
d) van enig nut 
e) erg nuttig 
5. Mijn leven is: 
6. Mijn leven is: 
7. Mijn leven is: 
8. Mijn leven is: 
a) vol 
b) redelijk vol 
c) het gaat 
d) nogal leeg 
e) leeg 
a) ontmoedigend 
b) nogal ontmoedigend 
c) het gaat 
d) enig hoopvol 
e) hoopvol 
a) teleurstellend 
b) enigszins teleurstellend 
c) het gaat 
d) enigszins de moeite 
waard 
e) de moeite waard 
a) ideaal 
b) zo goed mogelijk 
c) het gaat 
d) tegengevallen 
e) ondraaglijk 
SCORINGSPROCEDURE 
De vragenlijst bestaat uit 8 items met elk 5 antwoord mogelijkheden, die respectievelijk 1 tot en 
met 5 punten kunnen scoren. Vervolgens wordt de score van de 8 verschillende items opgeteld, 
waardoor een totaal score ontstaat. 
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Stellingen 
behorend bij het proefschrift 
Ό Ρ DE ACHTERGROND' 
van Marina В. Kuyper, 1993 
I 
Het kernprobleem van partners van chronisch zieke patiënten is dat zij geneigd zijn 
tot het innemen van een achtergrondspositie en hun werkelijke vragen, gevoelens 
en behoeften niet naar buiten brengen. 
(Dit proefschrift) 
II 
De begeleiding van partners van chronisch zieke patiënten vergt van de huisarts 
niet zozeer meer tijd, maar vooral aandacht, zorg en alertheid. 
(Dit proefschrift) 
Ш 
Vrouwelijke partners van chronisch zieke patiënten hebben meer moeite met het 
bewaken van hun eigen identiteit en het respecteren van de autonomie van de 
patiënt dan mannelijke partners. 
(Dit proefschrift) 
IV 
De adviezen zoals deze zijn geformuleerd voor hulpverleners die kampen met 
'burnout' verschijnselen*, zijn direct toepasbaar op de partners van patiënten met 
een ernstige chronische ziekte. 
* Schneider J. Self-Care: challenges and rewards for hospice professionals. In: Paradis LF, red. Stress 
and burnout among providers caring for the terminally ill and their families. New York/London: The 
Haworth Press, 1987:255-76. 
(Dit proefschrift) 
ν 
"Te ontdekken dat gevoelens van schaamte, woede en ergernis geuit kunnen 
worden en dat de relatie nog steeds in stand blijft, is geruststellend. Te ontdekken 
dat men tederheid, gevoeligheid en angst kan uiten zonder dat men van een koude 
kennis thuis komt, is een uiterst sterkende ervaring. " 
(Rogers CR. Mens worden: de visie van een psychotherapeut op persoonlijke groei. 
Utrecht:Bijleveld, 1978:245) 
VI 
Kwalitatief onderzoek is een bij uitstek geschikte onderzoeksbenadering voor 
toepassing in de huisartpraktijk. 
VII 
Het geven van richtlijnen over gezonde voeding remt de ontwikkeling van het 
eigen vermogen van mensen om voor zichzelf de juiste voeding te kiezen. 
ПІ 
In de opleiding tot arts zou meer aandacht moeten zijn voor het belang van twijfel 
en van intuïtieve kennis in de geneeskunde. 
IX 
"School is a place of leisure. It is only when you have leisure that you can learn. 
That is: learning can only take place when there is no pressure of any kind. " 
(Krishnamurti J. Letters to the schools. Wimbley: Hazell Press, 1981:23) 


